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Re´sume´
La dialyse pe´ritone´ale (DP) est une the´rapie d’e´puration extra-re´nale qui
peut se re´aliser a` domicile par l’entremise d’une technologie. Elle exige,
du patient certaines aptitudes, (motivation et compe´tence) et de l’e´quipe de
soins, une organisation particulie`re pour arriver a` une autonomie d’exe´cution
de l’e´puration. Dans un contexte de the´rapie a` domicile, comme celui de la
dialyse pe´ritone´ale, le niveau d’autonomie des patients ainsi que les facteurs
qui y sont associe´s n’ont pas e´te´ examine´s auparavant. C’est l’objet de cette
the`se.
En se fondant sur la the´orie de l’autode´termination et sur une revue de
la litte´rature, un cadre conceptuel a e´te´ de´veloppe´ et fait l’hypothe`se que
trois types de facteurs essentiels pourraient influencer l’autonomie. Il s’agit
de facteurs individuels, technologiques et organisationnels.
Pour tester ces hypothe`ses, un devis mixte se´quentiel, compose´ de deux
volets, a e´te´ re´alise´. Un premier volet qualitatif - ope´rationnalise´ par des
entrevues aupre`s de 12 patients et de 11 infirmie`res - a permis, d’une part,
d’explorer et de mieux de´finir les dimensions de l’autonomie pertinente dans
le cadre de la DP; d’autre part de bonifier le de´veloppement d’un question-
naire. Apre`s validation, ce dernier a servi a` la collecte de donne´es lors du
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deuxie`me volet quantitatif et alors a permis d’obtenir des re´sultats aupre`s
d’un e´chantillon probabiliste (n =98), tire´ de la population des dialyse´s pe´ri-
tone´aux du Que´bec (N=700). L’objectif de ce deuxie`me volet e´tait de
mesurer le degre´ d’autonomie des patients, d’examiner les associations en-
tre les facteurs technologiques, organisationnels ainsi qu’individuels et les
diffe´rentes dimensions de l’autonomie. Des analyses univarie´es et multivar-
ie´es ont e´te´ re´alise´es a` cet effet.
Les re´sultats obtenus montrent que quatre dimensions d’autonomie sont
essentielles a` atteindre en dialyse a` domicile. Il s’agit de l’autonomie, sur le
plan clinique, technique, fonctionnel (liberte´ journalie`re) et organisationnel
(inde´pendance par rapport a` l’institution de soins). Pour ces quatre types
d’autonomie, les patients ont rapporte´ eˆtre hautement autonomes, un re´sultat
qui se refle`te dans les scores obtenus sur une e´chelle de 1 a` 5 : l’autonomie
clinique (4,1), l’autonomie technique (4,8), l’autonomie fonctionnelle (4,1) et
l’autonomie organisationnelle (4,5).
Chacun de ces types d’autonomie est associe´ a` des degre´s variables aux
trois facteurs du mode`le conceptuel : facteurs individuels (motivation et com-
pe´tence), technologique (convivialite´) et organisationnels (soutien clinique,
technique et familial). Plus spe´cifiquement, la motivation serait associe´e a`
l’autonomie fonctionnelle. La convivialite´ serait associe´e a` l’autonomie cli-
nique, alors que la myopathie pourrait la compromettre. La convivialite´ de la
technologie et la compe´tence du patient contribueraient a` une meilleure au-
tonomie organisationnelle. Quant a` l’autonomie sur le plan technique, tous
les patients ont rapporte´ eˆtre hautement autonomes en ce qui concerne la
manipulation de la technologie. Ce re´sultat s’expliquerait par une formation
vade´quate mise a` la disposition des patients en pre´dialyse, par le suivi continu
et par la manipulation quotidienne pendant des anne´es d’utilisation.
Bien que dans cette the`se la technologie d’application soit la dialyse pe´ri-
tone´ale, nous retenons que lorsqu’on transfe`re la maˆıtrise d’une technologie
the´rapeutique a` domicile pour traiter une maladie chronique, il est primordial
d’organiser ce transfert de telle fac¸on que les trois facteurs techniques (con-
vivialite´), individuels (motivation, formation et compe´tence), et organisation-
nels (soutien de l’aidant) soient mis en place pour garantir une autonomie
aux quatre niveaux, technique, clinique, fonctionnel et organisationnel.
Mots-cle´s : Sante´ publique, organisation des soins de sante´, soins a` domi-
cile, technologies a` domicile, autonomie, autonomie des patients, dialyse pe´ri-
tone´ale, convivialite´ des technologies, me´thodes de recherche mixtes.
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Abstract
Peritoneal dialysis (PD) is a home-based therapy that purifies blood via a
peritoneal membrane to treat patients with end-stage renal disease. It re-
quires from the patient some aptitudes (competence and motivation) and
from the caregivers a particular organization to foster patient autonomy.
However, in the context of a home-based therapy, such as in peritoneal dialy-
sis, autonomy is a poorly conceptualized entity and has not been specifically
measured. The objective of this thesis was to identify the dimensions and
the levels of the patient’s autonomy and the factors associated in the context
of using peritoneal dialysis.
On the basis of the Self-determination theory and a literature review, a
conceptual framework was developed which assumed that three main factors
could influence the autonomy: individual (motivation, competence), techno-
logical (user-friendliness), and organizational factors (different types of sup-
port).
To test the assumptions supported by our framework, a mixed method
design composed of two sequential phases was developed. A first qualita-
tive phase - conducted through open-ended interviews with 12 patients and
11 nurses - was performed to explore and better define the dimensions of
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autonomy of the patients treated by peritoneal dialysis. The data obtained
was used to enhance the development of a questionnaire, which was mailed
during the second quantitative phase to a random sample of patients. This
questionnaire was completed and returned by 98 patients from the popu-
lation of Que´bec peritoneal dialysis users (N=700). The objective of this
second phase was to assess the patients’ autonomy levels and to examine the
relationship between the three factors (individual, technological and organi-
zational) and the four dimensions of autonomy. Data were analysed using
univariate statistics and multiple linear regression model.
Our results show that four dimensions of autonomy are essential to achieve
peritoneal dialysis at home : clinical autonomy (performing basic clinical
tasks), technical (technical tasks), functional (daily freedom) and organiza-
tional autonomy (independence from the care centre). The patients gave
higher rating for organizational autonomy (4,5 mean score on five-point Lik-
ert scale); 4,1 for clinical autonomy; 4,1 score for functional autonomy and
4,8 for technical autonomy.
Each of these dimensions of autonomy was associated with one or more of
three factors from the conceptual model : individual, technology and organi-
zational factors. In some cases, the type of the peritoneal dialysis technology
(manual or automated) contributed to some dimension of autonomy. More
specifically, the motivation could facilitate functional autonomy. The tech-
nology user-friendliness might allow greater clinical autonomy, but a mus-
cular disease could compromise it. The patient competence and the user-
friendliness might contribute to the organizational autonomy. Finally, all the
patients reported being highly autonomous on manipulating the technology.
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This result could be explained by adequate training during the predialysis
period, continuous support and daily manipulation of the technology.
Even though our results were obtained for the peritoneal dialysis appli-
cation, we retain that when transferring the handling of a home therapy
technology to treat a chronic disease, it is essential to coordinate the trans-
fer so that the three factors, the user-friendliness, individual factors such
as motivation and competence, and organizational factors (different types of
support) are in place to ensure autonomy at the four levels, technical, clinical,
functional and organizational.
Keywords: Public health, health care organization, home health care, home-
care technology, autonomy, patient autonomy, peritoneal dialysis, user-friend-
liness, technology, mixed methods.
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Introduction
Il est actuellement reconnu que les syste`mes de sante´ des pays de´veloppe´s
connaissent un e´cart important entre les ressources investies dans les sys-
te`mes de sante´ et les demandes croissantes de services de soins (1). Cette
proble´matique impose aux de´cideurs le recours a` des solutions efficientes afin
de rattraper les retards accumule´s et de faire face aux de´fis futurs. Malgre´
les re´formes mises en place lors des dernie`res de´cennies, le syste`me de sante´
canadien n’e´chappe pas a` une telle re´alite´ et les proble`mes d’accessibilite´ aux
services sont re´els (2). Au Que´bec, les changements de´mographiques, notam-
ment le vieillissement de la population, combine´s a` la croissance des maladies
chroniques, repre´sentent deux pre´occupations prioritaires en gestion de sante´
(3, 4). Conse´quemment, les proble`mes d’accessibilite´ aux services a` diffe´rents
niveaux - primaire, secondaire et tertiaire - sont pre´sents et compliquent la
prestation et la qualite´ des services. La situation est telle que les maladies
chroniques requie`rent de plus en plus une prise en charge continue et par-
fois spe´cialise´e mobilisant une e´quipe interdisciplinaire (5) pour organiser des
the´rapies a` domicile.
Depuis juillet 2003, le re´seau de la sante´ que´be´cois a connu une restruc-
turation profonde qui vise l’ame´lioration de la qualite´ des soins et l’efficacite´
2des plans de traitement a` l’e´chelle de la province (6). De nouvelles politiques
ministe´rielles ont e´te´ mises en place pour tenter de mieux re´pondre a` la de-
mande croissante de services lie´s principalement aux maladies chroniques.
Cette restructuration des corridors de services met l’accent sur la premie`re
ligne au niveau des territoires locaux de services et vise la diminution des
se´jours a` l’hoˆpital. Le virage ambulatoire et le maintien a` domicile eu e´gard
a` la prestation de soins a` la population sont ainsi encourage´s et rejoignent
les objectifs communs des syste`mes de sante´ canadiens (7). Pour qu’elle soit
re´alisable, la participation active du patient a` ses propres soins devient la
condition de re´ussite d’une telle strate´gie (8) et peut apporter des be´ne´fices
appre´ciables si on met en place de nouveaux mode`les organisationnels de
soins approprie´s.
Paralle`lement au maintien a` domicile des personnes aˆge´es et des soins pri-
maires post-hospitaliers ou` un soutien appele´ « le´ger» est apporte´ apre`s une
hospitalisation pour une chirurgie (9), les maladies chroniques constituent des
applications approprie´es a` une prise en charge a` domicile (10). Les maladies
cardio-pulmonaires et oste´o-articulaires chroniques, le diabe`te et l’insuffisance
re´nale chronique en sont de bons exemples. Pour cette dernie`re maladie, la
dialyse est l’une des modalite´s de supple´ance re´nale adopte´e depuis plusieurs
de´cennies (11). Elle permet le maintien en vie de millions de personnes a`
travers le monde (12).
La prestation de services de dialyse a` domicile ne´cessite le recours a` des
technologies the´rapeutiques1 dont la manipulation a toujours e´te´ confie´e aux
1Les technologies the´rapeutiques font re´fe´rence aux appareils et aux e´quipements qui
assurent au patient le traitement de sa maladie. C’est l’une des deux cate´gories des tech-
nologies dites «High-tech home care » ou « technology-enhanced home care » (Taxonomie
des technologies selon Haber (1986) cite´ dans Kaye et Davitt (1998)).
3professionnels de la sante´ au sein d’une unite´ de soins (13). Ces technologies
(dont la dialyse) jouent des roˆles cle´s dans la re´ussite du transfert, de l’hoˆpital
au domicile, et de la prise en charge du patient. Par l’effet meˆme, les be´ne´-
fices imme´diats lie´s a` une telle reconfiguration de la prestation de services de
dialyse a` domicile sont la re´alisation des the´rapies et des soins dans le mi-
lieu naturel du patient et l’ame´lioration de la qualite´ de vie des dialyse´s (14,
15). Toutefois, l’exe´cution des taˆches techniques est transfe´re´e au patient
(10) et de nombreux parame`tres conditionnent la re´ussite ou l’e´chec d’un tel
transfert, principalement technologiques, inhe´rents au patient lui-meˆme ou
lie´s a` l’interface patient-technologie. De ce passage soutenu par la technolo-
gie e´manent des de´fis techniques, organisationnels et cliniques substantiels
non encore analyse´s en profondeur dans le cadre des the´rapies de maladies
chroniques a` domicile, notamment en dialyse. L’examen de tels de´fis aura
pour be´ne´fices, d’une part, d’identifier et mieux connaˆıtre les facteurs qui en-
trent en jeu dans la reconfiguration des soins prodigue´s a` domicile lorsqu’une
technologie the´rapeutique est mise a` contribution, d’autre part comprendre
leur roˆles respectifs.
La prestation des soins a` domicile a effectivement implique´ la re´vision des
guides de pratiques cliniques et la reconfiguration des services autour d’un
patient a` domicile, souvent qualifie´ de responsable et autonome dans la prise
en charge de sa maladie. Toutefois, au meˆme titre que la responsabilisation
du patient, l’autonomie est une dimension qui prend davantage place dans les
politiques de soins extrahospitaliers, sans pour autant eˆtre bien de´finie. Son
usage dans le cadre des soins donne´s aux personnes aˆge´es est actuellement
e´tabli et incontournable, sur le plan clinique et organisationnel. La mesure de
4cette dimension pour une personne aˆge´e permet d’offrir des services efficaces
au prorata de son degre´ d’autonomie fonctionnelle. Dans le cadre des mala-
dies chroniques et leurs prises en charge en dehors de l’institution de soins,
l’autonomie est une notion qui demeure sans de´finition pre´cise et non encore
mesure´e. Malgre´ la diversite´ d’usage de la notion d’autonomie dans diffe´rents
champs disciplinaires, aucune e´tude n’a porte´ d’attention particulie`re aux
dimensions sous-jacentes a` cette notion pour les maladies chroniques, parti-
culie`rement celles faisant appel a` un soutien technologique. La clarification
et la mesure de cette notion en maladies chroniques deviennent essenitielles
car elles permettront d’offrir des soins a` domicile cible´e, mieux orchestre´s
et qui s’alignent avec les politiques de soins a` domicile. Ainsi, aussi bien la
clarification conceptuelle que la mesure de cette notions trouveront utilite´
dans la pratique clinique et l’organisation des soins des maladies chroniques
et s’ajouteront aux be´ne´fices de la re´alisation de la dialyse dans le milieu
naturel du patient. Dans le cadre de cette the`se, nous avons choisi d’e´tudier
la dialyse pe´ritone´ale, une modalite´ the´rapeutique utilise´e a` domicile pour
maintenir en vie des patients atteints d’insuffisance re´nale chronique en stade
terminal(IRCT 2) pour explorer les dimensions d’autonomie.
L’IRCT implique la perte irre´versible de la fonction re´nale et repre´sente
une maladie en croissance dans les pays de´veloppe´s. Elle touche des patients,
non seulement de plus en plus aˆge´s, mais encourt aussi des risques d’atteintes
comorbides plus se´ve`res (16). Depuis plusieurs de´cennies, l’he´modialyse e´tait
et demeure la modalite´ the´rapeutique de supple´ance de la fonction re´nale a`
exe´cution quasi-hospitalie`re par excellence (15). Par ailleurs, le passage a` la
2Les termes techniques et les expressions de´finis dans le glossaire sont marque´s en
italique lors de leur premie`re apparition dans le texte.
5dialyse a` domicile est rendu possible par la dialyse pe´ritone´ale, la deuxie`me
modalite´ d’e´puration extrare´nale. Cette technologie a` manipulation quoti-
dienne exige, d’une part, du patient certaines aptitudes pour arriver a` une
autonomie d’exe´cution de l’e´puration, d’autre part, une organisation parti-
culie`re entre le patient et l’e´quipe des soins qui assure le suivi. De plus,
plusieurs sont d’avis que la dialyse est un traitement technique, lourd, couˆ-
teux et potentiellement invalidant pour certains patients (17, 18).
L’utilisation de la technologie de dialyse par le patient affecte sa qualite´
de vie (19) et soule`ve des questions quant a` l’autonomie ne´cessaire a` la prise
en charge de son e´puration dans son milieu naturel. De plus les facteurs
qui peuvent influencer une telle autonomie me´ritent d’eˆtre examine´s. De
telles caracte´ristiques font de la dialyse pe´ritone´ale a` domicile une modalite´
de choix pour l’e´tude de l’autonomie des patients souffrant d’une maladie
chronique.
A` l’heure actuelle, il est de plus en plus possible de quantifier, et ainsi dia-
gnostiquer une anormalite´ biologique comme l’e´le´vation du taux de glucose,
de la tension arte´rielle a` domicile, par le patient lui-meˆme, et de prendre les
mesures ne´cessaires pour pallier les de´re`glements constate´s. Les technologies
the´rapeutiques pre´sentes hors e´tablissements de soins sont davantage sophis-
tique´es et confrontent les usagers a` des de´fis croissants. La technologie de
dialyse pe´ritone´ale en est une. De ce constat de´coule la question suivante :
comment les patients arrivent-ils a` re´aliser leur traitement seul dans leur pro-
pre environnement naturel, leur domicile ? A priori, cette question renvoie a`
l’autonomie d’exe´cution de taˆches me´dicales qui requie`rent des connaissances
cliniques et techniques, un certain controˆle et une inde´pendance de la part
6du patient, une question tout a` fait pertinente pour les dialyse´s pe´ritone´aux
a` domicile.
Cette the`se comprend cinq chapitres qui font suite a` cette introduc-
tion. Le premier examine l’e´tat des connaissances des principaux concepts
a` l’e´tude et expose le mode`le the´orique retenu. La litte´rature sur le con-
cept de l’autonomie est de´taille´e dans ce chapitre. Le deuxie`me chapitre
me´thodologique est consacre´ a` la strate´gie de recherche et expose les e´tapes
de la planification ope´rationnelle de la recherche. Le troisie`me de´veloppe
les re´sultats obtenus sur les deux volets, qualitatif et quantitatif, et le qua-
trie`me chapitre est consacre´ a` la discussion. Le cinquie`me chapitre conclut
la pre´sente the`se.
Chapitre 1
E´tat des connaissances
Ce chapitre vise a` approfondir l’e´tat des connaissances des notions et concepts
a` l’e´tude identifie´s par la proble´matique e´nonce´e a` l’introduction. Toutefois,
avant de s’attarder sur les concepts centraux, certaines composantes me´ritent
d’eˆtre expose´es et clarifie´es pour mieux baliser l’analyse conceptuelle qui va
suivre. Par la suite, le mode`le conceptuel de la the`se sera pre´sente´ ainsi que
les objectifs cible´s par l’e´tude.
1.1 Composantes de l’intervention a` l’e´tude
La pre´sente recherche porte sur la compre´hension de l’autonomie des usa-
gers de la technologie de dialyse pe´ritone´ale dans le contexte de la prise en
charge de l’insuffisance re´nale chronique en stade terminal (IRCT) a` domicile.
La question sous-jacente a` cette proble´matique se situe a` l’intersection d’au
moins trois dimensions entourant la variable principale, l’autonomie. Il s’agit
de : 1) l’IRCT, une maladie chronique qui ne´cessite une prise en charge au
8long cours ; 2) cette prise en charge est exerce´e a` domicile et 3) elle requiert
l’usage d’une technologie, la dialyse. Cette section recense les e´crits sur ces
diffe´rentes composantes.
1.1.1 Donne´es e´pide´miologiques de l’insuffisance re´nale
L’insuffisance re´nale chronique se de´finit comme la de´faillance re´nale ou la
diminution de la filtration glome´rulaire en dec¸a` de 60ml/min/1, 73m2 de
plus de trois mois, quelle que soit la cause, souvent accompagne´e d’une pro-
te´inurie (20, 21). Elle a e´te´ re´cemment reconnue comme un proble`me mon-
dial de sante´ publique (20, 22-25) et elle est conside´re´e par l’Organisation
mondiale de la sante´ (OMS) en tant qu’une e´pide´mie (20, 26, 27). C’est une
maladie en croissance dans plusieurs pays de´veloppe´s (28-32). Les principales
causes sont le diabe`te de type 2 et les maladies cardiovasculaires, notamment
l’hypertension arte´rielle, lie´es a` l’aˆge (21, 22, 33, 34). Le stade terminal de
l’IRC est atteint lorsqu’il y a une de´te´rioration permanente et irre´versible de
la fonction re´nale ne permettant plus le maintien en vie du patient (23, 35).
A` la fin de l’anne´e 2005, sur la base de l’information disponible dans les
principaux registres internationaux, le nombre d’insuffisants re´naux chroniques
en stade terminal traite´s dans le monde a e´te´ estime´ a` 1,9 millions (11). L’aˆge
moyen est de 64,4 ans (36). Selon le rapport annuel publie´ re´cemment par
le US Renal Data System (2008), environ 111 000 nouveaux cas d’IRC en
stade terminal ont e´te´ re´pertorie´s en 2006 aux E´tats-Unis, ce qui se traduit
par un taux d’incidence de 360 nouveaux cas par million d’habitants (36,
37). Cet effectif passerait a` 520 000 en 2010 (38). Selon l’Institut canadien
9d’information sur la sante´ (ICIS1), les donne´es inscrites au Registre canadien
des insuffisances et des transplantations d’organes (RITCO2), re´ve`lent qu’au
Canada, le nombre de patients atteints d’IRCT est autour de 46 500. En cinq
ans, une croissance de 20% a e´te´ enregistre´e, soit de 13 a` 16 cas pour 100 000
habitants, de 1997 a` 2001. Cette augmentation touche particulie`rement les
personnes aˆge´es de 65 ans et plus, une tendance similaire a` celle documente´e
dans la litte´rature pour d’autres pays (39). Selon la meˆme source, environ
9 570 personnes e´taient atteintes au Que´bec d’IRCT en 2005.
1.1.2 Principes de la dialyse
Le terme «dialyse» est un terme ge´ne´rique employe´ comme synonyme de
l’e´puration extrare´nale (40). Il peut correspondre aussi bien a` l’he´modialyse
qu’a` la dialyse pe´ritone´ale. Ces deux options techniques sont des modalite´s
d’e´puration extrare´nale. Avec la transplantation, elles sont de´signe´es par les
expressions «modalite´ de remplacement re´nal» ou «modalite´s ou me´thodes
de supple´ance re´nale». Dans ce document, le terme de dialyse re´fe`re dans la
majorite´ des cas a` la dialyse pe´ritone´ale (DP).
Selon les standards cliniques les plus re´cents en ne´phrologie, le stade ter-
minal de l’IRC est atteint lorsqu’il y a une de´te´rioration irre´versible de la fonc-
tion re´nale objective´e par une filtration glome´rulaire strictement infe´rieure
a` 15ml/min/1, 73m2 (21, 41). Dans ce cas, le recours a` la dialyse ou a` la
transplantation re´nale devient vital (22, 23, 35, 42). A` cet effet, l’e´puration
1L’ICIS est un organisme autonome et sans but lucratif qui fournit des donne´es et des
analyses essentielles sur le syste`me de sante´ au Canada et sur la sante´ des Canadiens.
2Le RITCO est une base de donne´es nationale ge´re´e par l’ICIS qui recueille et analyse
les donne´es et fait rapport sur les tendances et les re´sultats des traitements en rapport
avec le stade terminal de l’insuffisance organique.
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extrare´nale a change´ le statut de l’IRCT, d’une maladie fatale a` une maladie
traitable en prolongeant la vie de millions de patients a` travers le monde (38).
Sur le plan physiopathologique, la dialyse compte sur le principe de
l’e´limination de de´chets azote´s, entre autres, l’ure´e et la cre´atinine (43). Ces
petites mole´cules, habituellement excre´te´es par les reins, passent a` travers une
membrane synthe´tique, dans le cas de l’he´modialyse, ou naturelle (le pe´ri-
toine) durant la dialyse pe´ritone´ale, sous un gradient de concentration. Pour
la dialyse pe´ritone´ale, le gradient de concentration est induit par la mole´cule
de glucose (dextrose) ou par l’icodextrine, deux mole´cules polyglucose´es os-
motiquement actives introduites dans l’abdomen sous forme de solute´ (44-
46). Paralle`lement a` l’e´limination des de´chets azote´s, la dialyse assure les
e´quilibres hydro-e´lectrolytique, acido-basique et phosphocalcique, trois com-
posantes principales de l’home´ostasie des milieux inte´rieurs de l’organisme
(47).
1.1.3 Modalite´s de supple´ance re´nale
Deux modalite´s d’e´puration extrare´nale existent : les me´thodes extracor-
porelles, repre´sente´es par l’he´modialyse et les me´thodes intracorporelles repre´-
sente´es par la dialyse pe´ritone´ale (40, 48). L’he´modialyse, assure´e par un ap-
pareil de dialyse, est effectue´e principalement a` l’hoˆpital de fac¸on discontinue
et pe´riodique (49). Elle demeure la modalite´ d’e´puration la plus fre´quem-
ment prescrite par les me´decins a` travers le monde (50). Les se´ances durent
entre 4 et 8 heures et se re´pe`tent trois fois par semaine (51). Soulignons
que l’he´modialyse a` domicile existe, connaˆıt une expansion re´cente, et ne
repre´sente que 2,3% de toutes les activite´s de l’he´modialyse au Canada (52)
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et 2% en Angleterre (53).
La dialyse pe´ritone´ale, quant a` elle, s’exe´cute principalement a` domicile.
Elle fait appel au pe´ritoine comme membrane semi-perme´able d’e´change entre
le sang capillaire et la solution de dialyse introduite dans la cavite´ pe´ritone´ale
(48, 54). Contrairement a` l’HD, elle ne requiert pas un acce`s a` la circulation
sanguine (55, 56), mais plutoˆt un acce`s a` la cavite´ pe´ritone´ale par l’entremise
d’un cathe´ter (57). Ainsi, la dialyse pe´ritone´ale a l’avantage d’e´pargner le
capital vasculaire, souvent hypothe´que´ en he´modialyse et procure une sta-
bilite´ he´modynamique e´leve´e, ce qui lui confe`re le qualificatif de me´thode
d’e´puration «douce» (44).
Bien que la transplantation re´nale soit l’option pre´fe´rentielle qui procure
les meilleurs avantages de survie et de qualite´ de vie pour les insuffisants
re´naux en stade terminal (58), le recours a` cette modalite´ demeure restreint
pour au moins trois raisons : 1) le nombre limite´ de donneurs (35, 59, 60),
2) le temps d’attente moyen d’un don compatible de 4 a` 8 ans, et 3) le taux
de rejet relativement e´leve´ de l’implant (48). Ces conditions contraignantes
imposent le recours a` la dialyse, a` long terme ou a` vie (61) et de consacrer
la transplantation aux patients les plus jeunes (62).
Les donne´es les plus re´centes montrent que le traitement de supple´ance
re´nale est domine´ par la dialyse qui assure la survie de plus d’un million de
sujets a` travers le monde (40). En 2008, parmi les 1,9 millions de patients
diagnostique´s d’IRCT, on estime a` 1,77 millions le nombre de personnes sous
dialyse dont 1,58 millions sous he´modialyse et 190 000 sous dialyse pe´ritone´ale
(63). Cela correspond a` 89% des patients sous he´modialyse et seulement 11%
seulement sous DP (50, 62). Le dernier registre europe´en de la dialyse et la
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transplantation qui tient compte de donne´es internationales re´ve`le que la
diffusion de la DP varie grandement d’un pays a` l’autre (64). Avec un tel
pourcentage (10 a` 11%), plusieurs auteurs affirment que la dialyse pe´ritone´ale
demeure sous-utilise´e aussi bien en Ame´rique du nord qu’a` travers le monde
(39, 46, 65, 66). Selon une revue de la litte´rature combinant des re´sultats de
vastes e´tudes e´pide´miologiques, la pre´valence de la dialyse pe´ritone´ale dans
le monde varie beaucoup d’un pays a` l’autre et d’une re´gion a` l’autre dans un
meˆme pays. Elle est de moins de 12% au Japon, en Tha¨ılande et en Malaisie
par exemple, alors qu’elle est de plus de 70% au Mexique et en Chine (63).
La meˆme revue rapporte que la pre´valence optimale serait comprise entre 25
et 30%. L’annexe A illustre une telle variation entre les pays. Au Canada,
la pre´valence de la dialyse pe´ritone´ale a e´te´ estime´e a` 19,5% (28). Notons
que le Ministe`re de la sante´ de l’Ontario a mis en place en 2005 un comite´
de coordination dans le but d’augmenter l’effectif d’utilisation de la dialyse
pe´ritone´ale a` 30% en 2010 (67).
Les donne´es rendues disponibles en 2006 dans le registre e´tats-unien «The
United States Renal Data Systems (USRDS)» pre´cisent que le nombre de pa-
tients atteints d’IRCT traite´s par une the´rapie de remplacement re´nal (dial-
yse ou transplantation) a augmente´ de 209 000 en 1991 a` 472 000 en 2004
(33). Au Canada, ce taux s’e´levait en 2008 a` 36 638 , dont 17 765 sont traite´s
par HD, 3 989 par DP et 14 884 par greffe re´nale (Tableau 1.1) (68). Le
taux de croissance annuel au Canada des patients ne´cessitant une the´rapie
de remplacement re´nal est de 8% (28), un taux similaire a` celui des autres
pays comme la France (9%) (69, 70).
Les donne´es du Que´bec chiffrent a` environ 4 400 le nombre de patients
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traite´s par la dialyse dont 3 795 (86%) par l’he´modialyse et 602 (15%) par la
dialyse pe´ritone´ale (71). En Ontario, le taux des patients sous DP s’e´levait a`
14% en 2006. Le tableau 1.1 ci-dessous reprend les diffe´rents effectifs et les
modalite´s correspondantes.
Table 1.1: Effectifs de l’IRCT et de la dialyse (HD et DP)
Donne´es IRCT* Dialyse He´modialyse Dialyse pe´ritone´ale
Mondiales (2008) 1,9M** 1,77M 1,58M (89%) 190 000 (11%)
Canadiennes (2008) 36 638 21 754 17 765 (82%) 3 989 (18%)
Que´be´coises (2008) 9 571 4 397 3 795 (86%) 602 (14%)
*. Nombre d’IRCT traite´e.
**. M :million
1.1.4 Technologies et modalite´s de la dialyse pe´ritone´ale
Le traitement de l’insuffisance re´nale chronique terminale par la dialyse pe´ri-
tone´ale a connu une croissance soutenue ces quatre dernie`res de´cennies. Cette
croissance fut possible graˆce aux avance´es spectaculaires des technologies de
dialyse, ce qui a permis une ame´lioration significative de l’e´tat de sante´ des
patients atteints d’IRCT (69, 72). L’avancement technologique des appareils
(73, 74) et des solutions de dialyse en sont les principales causes (75, 76).
Le dispositif de la dialyse peut eˆtre divise´ en deux modules principaux :
la technologie qui fournit le solute´, de fac¸on manuelle ou automatique, et la
technologie de drainage repre´sente´e par la tubulure. Ces deux grands mo-
dules comportent plusieurs composantes agence´es entre elles. Pour la dialyse
pe´ritone´ale continue ambulatoire (DPCA), appele´e aussi DP manuelle, les
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diffe´rentes composantes sont les suivantes : 1) une potence; 2) des pochettes
en plastique contenant le solute´ et la tubulure qui raccordent la pochette
au drain donnant un acce`s permanent a` la cavite´ pe´ritone´ale. Pour la dial-
yse pe´ritone´ale automatise´e (DPA), un appareil automatise´ appele´ cycleur
effectue toutes les manœuvres d’e´change de la solution de dialyse, qui se
raccorde a` la tubulure.
La DP manuelle et la DP automatise´e ont vu le jour conse´cutivement dans
le temps. Le premier succe`s publie´ de la DP comme me´thode d’e´puration
extrare´nale remonte a` 1949 (44). Ce n’est qu’a` partir des anne´es 1970 que
la DP manuelle a e´te´ utilise´e comme une me´thode d’e´puration alternative a`
l’HD et commence a` passer pour une modalite´ de choix dans de nombreux
pays (77).
1.1.4.1 Dialyse pe´ritone´ale continue ambulatoire (DPCA)
La DPCA est une me´thode manuelle, a` re´gime continue, avec pre´sence de
la solution de dialyse, le dialysat, dans la cavite´ pe´ritone´ale. Deux re´gimes,
ou plans de traitement, sont possibles : le re´gime dit « continu» qui con-
siste a` garder les liquides des e´changes continuellement dans l’abdomen, avec
quelques bre`ves feneˆtres de temps de re´pit; et le re´gime dit « intermittent» ou`
seulement un certain nombre d’e´changes est re´alise´ quelques fois par semaine
(32). La pochette est accroche´e a` une potence pour drainer le solute´ dans
l’abdomen a` travers une tubulure sous l’effet de la gravite´ (voir la figure de
l’annexe B). Dans le cas du re´gime le plus classique, le dialysat conditionne´
en poche plastique souple de contenance variable (1,5 a` 3 litres) est change´e,
en principe, 4 fois par jour (78). Pour atteindre l’e´quilibre des de´chets azote´s
15
entre le solute´ et le milieu interstitiel (le sang), le dialysat est maintenu en-
tre 6 a` 8 heures dans la cavite´ pe´ritone´ale avant d’eˆtre draine´ a` l’exte´rieur
de l’abdomen (48). C’est une technologie qui ne ne´cessite pas de machine
complexe ou de ressources hospitalie`res particulie`res (44), mais demande des
re`gles d’hygie`ne strictes surtout lors du raccordement de la tubulure au drain
abdominal. Son principal inconve´nient est lie´ au nombre de sessions par
jours ne´cessaires et leur dure´e, ce qui rend le lien avec le domicile essentiel
et fre´quent pour les raisons d’asepsie requise lors de chaque e´change (79).
Bien qu’elle soit peu technique, la DP manuelle est souvent exigeante pour
les malades, par sa nature et sa morbidite´ et a` cause des contraintes qu’elles
imposent a` la qualite´ de vie (80).
1.1.4.2 Dialyse pe´ritone´ale automatise´e (DPA)
L’enthousiasme engendre´ par la DP manuelle aux anne´es 1970 et les prob-
le`mes qui y sont lie´s, principalement la fre´quence de pe´ritonites, ont stimule´
l’apparition de la dialyse pe´ritone´ale automatise´e (81) re´alise´e a` l’aide d’un
cycleur (12). Contrairement a` la DP manuelle qui fait appel a` la gravite´ pour
le drainage, c’est un appareil e´quipe´ d’une pompe hydraulique pour achemi-
ner le liquide vers l’abdomen et le sortir apre`s une pe´riode de stagnation (78).
Negori et Nolph (2006) rapportent qu’en 2003, 145 000 patients e´taient sous
DP a` travers le monde, dont 29% sous DP automatise´e, compare´ a` seule-
ment 21% en 1998 (12). Durant les dernie`res anne´es, d’importantes avance´es
technologiques des syste`mes de dialyse automatise´e ont e´te´ enregistre´es (73).
Selon Grossmann et collaborateurs (2006), la croissance d’utilisation de la
DP automatise´e est lie´e en grande partie a` l’ame´lioration des caracte´ristiques
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physiques (11) et a` la disponibilite´ de cycleurs faciles d’utilisation. Graˆce a`
la miniaturisation, les appareils sont devenus moins encombrants et portatifs
procurant la possibilite´ de pouvoir les de´placer (82). Les ge´ne´rations re´centes
des cycleurs sont e´quipe´es de syste`mes d’alarme, d’un e´cran d’affichage, d’une
minuterie et d’une fente pour une carte me´moire. Ce support de stockage pro-
cure l’avantage de collecter les informations pendant les traitements pour des
fins d’analyse lors de la visite du clinicien (57). L’e´cran d’affichage pre´sente
une interface digitale suppose´e permettre une communication efficace (83).
Selon certains auteurs, les taˆches sont ainsi simplifie´es, les proce´dures sont
automatise´es, le niveau de confort est ame´liore´ par un design ergonomique,
notamment par la re´duction du bruit et de la portabilite´; ou par la combi-
naison de tous ses attributs (84). Ces ame´liorations technologiques ont aide´
au passage anticipe´ et rapide des technologies complexes au domicile (85)
et a` l’augmentation de l’effectif de patients traite´s en dehors des e´tablisse-
ments de soins. Toutefois, Norman (2007) ainsi que d’autres auteurs nous
font remarquer que les fabricants misent souvent sur l’efficacite´ technique et
sous-estiment l’importance du dialogue entre la technologie et l’usager (86).
Ce constat nous ame`ne a` se poser la question si ces interfaces permettent une
communication efficace ou non.
Le principal objectif de la DP automatise´e est de minimiser les diffe´rentes
taˆches en automatisant au maximum le processus de l’e´puration. L’interven-
tion du patient se limite donc a` deux ope´rations par se´ance (au de´but et a` la
fin) ce que minimise le nombre d’erreurs (87), et ainsi le risque de pe´ritonite
(88, 89). Lorsqu’il est branche´ avant le sommeil, l’appareil assure automa-
tiquement, durant toute la nuit, les diffe´rents e´changes programme´s par le
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clinicien sur la carte me´moire. Contrairement a` la DP manuelle, cette forme
de dialyse permettrait donc moins de de´pendance par rapport au domicile
pour toute la journe´e (39).
Paralle`lement a` l’e´volution technologique, d’autres facteurs ont contribue´
a` l’augmentation de l’utilisation de la DP automatise´e comme forme d’e´pura-
tion extrare´nale a` travers le monde. Il s’agit de la perspective des cliniciens
et du type de patients enclin a` une utilisation judicieuse d’un appareil au-
tomatise´. A` cet effet, la DP automatise´e est un choix ade´quat pour le patient
jeune, actif, cherchant une liberte´ durant la journe´e, de´montrant une capacite´
a` exe´cuter les taˆches requises pour cette me´thode (12, 79).
1.1.4.3 Efficacite´ de la dialyse pe´ritone´ale
Mis a` part les indicateurs de re´sultats biologiques e´tablis par la Kidney Dis-
ease Outcomes Quality Initiative (90) comme le Kt/V, l’ure´e, la clearance
de la cre´atinine, la fonction re´nale re´siduelle, etc., l’efficacite´ des diffe´rentes
modalite´s de dialyse est mesure´e principalement par les parame`tres suiv-
ants : la mortalite´/la survie (61, 91), la fre´quence des pe´ritonites, le taux
d’hospitalisation (92), la qualite´ de vie (93) et la satisfaction des patients
(43, 49, 94).
A. Mortalite´ et survie
Depuis les de´buts de l’utilisation la DP comme me´thode de supple´ance re´nale
au milieu des anne´es 1970, de nombreuses e´tudes ont examine´ la diffe´rence
de survie a` deux et a` cinq ans entre les deux principales modalite´s, la DP
et l’HD. D’autres recherches ont porte´ sur la comparaison de la survie des
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patients mis sous les deux modalite´s de la DP, les me´thodes manuelle et au-
tomatise´e. Une me´ta-analyse tenant compte des donne´es chez les personnes
aˆge´es et comparant la mortalite´ et le taux d’hospitalisation a obtenu des
re´sultats similaires entre la DP et l’HD (95). D’autres e´tudes tiennent toute-
fois des positions diffe´rentes et arrivent a` des conclusions contraires (49, 61)
ou controverse´s (61). Ces controverses sont explique´es principalement par la
dure´e de la modalite´, l’aˆge des patients, les diffe´rences de se´lections des pa-
tients et de la comorbidite´ dans chaque recherche (94, 96). Au-dela` de cette
controverse, la litte´rature converge vers le constat sugge´rant que durant les
cinq premie`res anne´es, il n’y a pas de diffe´rence entre la survie des patients
sous dialyse pe´ritone´ale et ceux sous he´modialyse (49, 97, 98). Cette survie
a` cinq ans serait autour de 35% pour les deux modalite´s (35). De plus, un
re´cent guide clinique australien fonde´ sur une revue de la litte´rature con-
clut a` une survie meilleure durant les deux premie`res anne´es pour la dialyse
pe´ritone´ale versus l’he´modialyse (99). Bien que la dialyse pe´ritone´ale puisse
assurer sur le plan clinique une fonction d’e´puration superposable a` celle des
techniques extracorporelles (HD) (87), son exe´cution dans le milieu naturel
du patient lui confe`re un avantage substantiel (44).
L’efficacite´ des deux modalite´s de la DP, manuelle (DPCA) et automa-
tique (DPA) a aussi e´te´ compare´e et a fait e´tat de nombreuses recherches.
Pour ne citer que quelques-unes, une large e´tude australienne portant sur
4 128 patients inscrits au registre de l’Australie et de la Nouvelle-Ze´lande
avait pour but de comparer la mortalite´ a` cinq ans entre les deux types de
la DP. Les auteurs concluent qu’il n’y a pas de diffe´rence statistiquement
significative entre la survie des patients mis sous les deux technologies. Cette
19
tendance s’est maintenue apre`s ajustement pour diffe´rentes variables prises
en conside´ration, notamment les caracte´ristiques des patients (100). Ces re´-
sultats sont corrobore´s par ceux d’une revue syste´matique de type Cochrane
comparant les deux modalite´s de la DP sur des parame`tres cliniques. Ainsi,
l’analyse des donne´es issues de trois essais cliniques randomise´s (n=139 pa-
tients) ont permis de conclure a` des effets cliniques comparables, notamment
sur les plans de la mortalite´ (RR3 = 1,49; IC a` 95% : 0,51 a` 4,37) et du
risque de pe´ritonite (RR = 0,75, IC : 0,50 a` 1,11). Par ailleurs, les auteurs
concluent que la DP automatise´e procure des avantages pour les patients
plus jeunes, a` l’emploi, ayant des caracte´ristiques psychosociales facilitatrices
(101). L’e´tude re´cente mene´e par Mehrotra et ses collaborateurs (2009) por-
tant sur un peu plus de 66 000 patients inscrits au registre ame´ricain entre
1996 et 2004 conclut que l’ame´lioration de la survie constate´e chez les pa-
tients sous dialyse pe´ritone´ale n’e´tait pas lie´e au type de modalite´ (manuelle
versus automatise´e) (102).
Pour la survie des patients sous la DP manuelle, de nombreuses recherches
ont e´te´ re´alise´es et convergent vers des re´sultats encourageants et relative-
ment identiques a` travers les pays. Une recherche re´alise´e par un groupe
d’experts sur la survie au Canada et aux E´tats-Unis a montre´ que le taux
de survie a` deux ans pour les patients sous DP manuelle est de 80% et 63%
pour le Canada et les E´tats-Unis respectivement (103).
B. Qualite´ de vie et satisfaction des patients
Il est reconnu que la qualite´ de vie et la satisfaction des patients sont des
3RR: risque relatif
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indicateurs de re´sultats d’une importance capitale dans la prise de de´cision
me´dicale (94). Ces deux dimensions deviennent particulie`rement importantes
quand les diffe´rentes modalite´s de traitement ge´ne`rent des re´sultats similaires
(49). De fait, durant les dernie`res anne´es, l’inte´reˆt pour e´valuer la qualite´ de
vie chez les patients atteints d’IRC en stade terminal est devenu grandissant
(92). Cet inte´reˆt s’explique par le fait que les facteurs psychologiques influ-
encent le devenir des patients et que les autorite´s sanitaires utilisent de plus
en plus ces indicateurs (104).
Au sujet de la qualite´ de vie, un certain nombre de recherches ont rapporte´
des re´sultats parfois similaires pour la DP et l’HD (93), parfois en faveur de
la dialyse pe´ritone´ale (105, 106). Quant a` la comparaison de la dialyse (HD
et DP) par rapport a` la transplantation, les re´sultats d’une me´ta-analyse
re´cente incluant les donne´es de 52 publications montrent que les dialyse´s
avaient une qualite´ de vie infe´rieure a` celle des patients transplante´s et que
cette diffe´rence peut s’expliquer par la diffe´rence d’aˆge et par la pre´valence du
diabe`te (107). En effet, les patients transplante´s sont plus jeunes (moyenne
d’aˆge 43,7 ans) versus 52,9 et 55,8 ans pour la DP et l’HD respectivement
(p< 0,001). La pre´valence du diabe`te e´tait de 24% pour l’HD, 17% pour la
DP et n’e´tait que de 7% pour la transplantation (p< 0,001). Ces re´sultats
montrent que la qualite´ de vie peut s’e´quivaloir ou varier selon, entre autres
les parame`tres sociode´mographiques et cliniques.
Les recherches qui ont mesure´ la satisfaction des patients traite´s par les
deux modalite´s (DP et HD) montrent des re´sultats en faveurs de la DP. Sur
146 patients dont 84 sous HD et 62 sous DP, Juergensen et ses collaborateurs
(2006) arrivent a` un score total de satisfaction de 8,02 (± 1,41) pour la DP
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versus 7,4 (± 1,41) pour l’HD (p=0,15).
C. Pe´ritonites
Paralle`lement a` la mortalite´ (ou la survie) et la qualite´ de vie, depuis le
de´but de l’utilisation des techniques de la dialyse pe´ritone´ale, la pe´ritonite
repre´sente un indicateur pertinent d’efficacite´. Elle e´tait et demeure la comp-
lication la plus redoute´e car elle constitue la principale cause d’e´chec de
la dialyse pe´ritone´ale (43, 88, 108-111). Avec l’avancement technologique
impliquant notamment une minimisation des taˆches manuelles exige´es avant
le de´but de l’e´puration et l’ame´lioration des tubulures, le nombre de pe´ri-
tonite par pe´riode de temps a diminue´ de fac¸on notoire a` travers diffe´rentes
recherches (44, 88, 111, 112). Cette diminution est prononce´e aussi bien pour
les patients sous dialyse pe´ritone´ale automatise´e (cycleur) que pour ceux sous
dialyse pe´ritone´ale manuelle (113, 114). La norme canadienne reconnue fixe
le taux a` une pe´ritonite par 30 mois de traitement (115). Toutefois, de nomb-
reuses strate´gies essayent d’ame´liorer les re´sultats cliniques (outcomes) des
patients et de´passer ainsi cet e´talon comme l’initiative du programme on-
tarien The London Health Sciences Centre (LHSC) qui a adopte´ le Chronic
disease care model pour atteindre en 2008 un taux d’une pe´ritonite par 47
mois de traitement (115).
1.1.4.4 Choix de la me´thode de supple´ance
Parmi les conditions cliniques qui contre-indiquent la dialyse pe´ritone´ale on
trouve, entre autres, une chirurgie abdominale extensive ou une fibrose pe´ri-
tone´ale d’une autre origine (48). D’autres difficulte´s empeˆchent ou rendent
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difficile l’indication d’un programme de DP comme des obstacles physiques
: motricite´ manuelle re´duite ou faible acuite´ visuelle, des obstacles psycho-
sociaux comme le manque de fiabilite´ de l’intellect, l’anxie´te´, le sentiment
d’isolement ou la crainte de manque de supervision (87, 116). Des chercheurs
canadiens ont trouve´ que 20% de la population e´tudie´e de personnes aˆge´es
(n =134) n’e´taient pas e´ligibles a` la DP pour l’une de ces conditions (116).
Mis a` part ces contre-indications et conditions limitatives, les guides cli-
niques de dialyse repe`rent huit principaux parame`tres a` la base de la se´lec-
tion de la modalite´ d’e´puration qui convient le mieux a` chaque cas. Ces
parame`tres sont les suivants4 :
• Choix du patient;
• Transfert pre´coce du patient (Early referral);
• Pre´fe´rence du clinicien (Physician and nurse bias);
• Fonction re´nale re´siduelle;
• Comorbidite´;
• Survie;
• Qualite´ de vie;
• Couˆts et facteurs non me´dicaux.
La litte´rature est unanime a` pre´ciser que le choix du patient devrait eˆtre
le parame`tre central dans la se´lection de la modalite´ dialytique (81). Ce
parame`tre de´pend toutefois de beaucoup de facteurs compliquant la de´ci-
sion. Il s’agit de la qualite´ de la formation en pre´dialyse, la disponibilite´ des
services, le de´sir d’inde´pendance (117, 118), la capacite´ d’assumer la situa-
tion d’autosoins (119), les soutiens familial et social (120), l’ade´quation des
4Source : Nisserson et Fine (2005). Clinical dialysis, 4e e´dition, Chapitre 16 : p 430.
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conditions au domicile (116), des conditions de morbidite´ (39) et des facteurs
e´conomiques (121).
Cela e´tabli, le choix de la modalite´ de dialyse tient compte des caracte´ris-
tiques cliniques, de la faisabilite´ de la technique, des profils psychologique et
sociofamilial du patient ainsi que de sa propre pre´fe´rence (55, 62, 122).
1.1.5 Organisation des soins et prise en charge de la
DP
En ge´ne´ral, les patients visitent les centres de dialyse a` un rythme men-
suel. Cette visite a pour but de rencontrer l’infirmie`re en charge du suivi
et e´ventuellement le ne´phrologue pour faire des analyses biologiques, exa-
miner le cathe´ter, et discuter avec le patient. Les proble`mes sociaux aussi
peuvent eˆtre de´cele´s lors de cette visite. A` cet effet, la prise en charge du
patient sous dialyse pe´ritone´ale a` domicile est pluridisciplinaire (54, 116,
123). L’e´quipe de prise en charge et de suivi se compose ge´ne´ralement d’un
nutritionniste, d’une infirmie`re spe´cialise´e en dialyse, d’un travailleur social,
d’un me´decin (ne´phrologue ou omnipraticien), avec l’appui ponctuel d’autres
ressources (124). Cette prise en charge compte sur une concertation ade´quate
de diffe´rentes ressources, humaines, mate´rielles (notamment technologique)
et organisationnelles. Le succe`s de la dialyse pe´ritone´ale de´pend donc de
l’inte´gration de toutes ces ressources ainsi que de certains parame`tres qui
seront discute´s par la suite, notamment ge´ographiques, de la compe´tence du
patient et de l’e´quipe soignante (54). En plus de la mise en place de me´-
canismes organisationnels ade´quats, les efforts de´ploye´s par les infirmie`res
spe´cialise´es en dialyse et les facteurs psychosociaux repre´sentent aussi des
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conditions de succe`s de la DP comme modalite´ de dialyse (75, 104), puisque
la prise en charge the´rapeutique se passe a` domicile, par le patient lui-meˆme
(116).
D’autres parame`tres organisationnels entrent en jeu notamment la disponi-
bilite´ de la modalite´, des ressources humaines qualifie´es et des aspects e´co-
nomiques des diffe´rentes technologies (76). Pour corroborer cela, citons la
recherche conduite aux E´tats-Unis et qui a porte´ sur un e´chantillon ale´atoire
de 4 025 patients repe´re´s a` l’e´chelle nationale entre 1996 et 1997. L’objectif
e´tait d’identifier les associations possibles entre diffe´rents facteurs sociode´-
mographiques et la se´lection de la modalite´ de dialyse (125). Parmi les
principaux re´sultats, le choix de la DP e´tait conditionne´ chez les patients a`
l’emploi, marie´s, vivant avec une personne avant le de´but de la dialyse, ceux
qui sont plus autonomes et plus e´duque´s. L’auteur conclut que l’e´ducation,
l’autonomie et le soutien social e´troit constituent des parame`tres cle´s qui
ame´liorent l’utilisation de la dialyse pe´ritone´ale aux E´tats-Unis.
Ces caracte´ristiques sont donc en lien e´troit avec la formation, la moti-
vation de se prendre en charge et la compe´tence du patient. Ces concepts
sont au cœur de la question pose´e par la pre´sente recherche et seront e´labore´s
dans la section suivante.
1.1.5.1 Soins a` domicile
Dans les pays de´veloppe´s, l’expansion des soins a` domicile est due en partie a`
l’augmentation des besoins associe´s a` des transformations de´mographiques et
a` un plafonnement des marges des ressources e´conomiques investies dans les
syste`mes de sante´ (126). L’objectif est double, re´duire l’utilisation des insti-
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tutions de soins et la facilitation des soins dans la communaute´. Au Que´bec,
une se´rie de transformations structurelles ont e´te´ mises en œuvre comme
le virage ambulatoire pour mettre en sce`ne le roˆle d’« accompagnateur» de
l’E´tat (127, 128). Les soins a` domicile repre´sentent une finalite´ de telles
restructurations.
L’OMS de´finit les soins a` domicile comme suit: «Home care can be defined
as an array of health and social support services provided to clients in their
own residence ». Certains auteurs soutiennent que le concept de « soins a`
domicile» est mal de´fini et preˆte a` des confusions (129-131). Cette confusion
peut eˆtre explique´e par la compre´hension de chaque groupe d’intervenants
d’un milieu donne´ et de´pend de la pratique et de la configuration de chaque
syste`me de sante´. La terminologie varie donc d’un pays a` l’autre et renvoie a`
des usages pre´cis selon le contexte. Une revue syste´matique visant a` produire
une classification des de´finitions de ce concept recommande des recherches
supple´mentaires dans le but de mieux circonscrire les composantes et ainsi
arriver a` une taxonomie de ce concept (130).
Sante´ Canada de´signe par l’expression « soins a` domicile» les programmes
qui aident les personnes a` recevoir des soins chez elles plutoˆt que dans un
hoˆpital ou dans un e´tablissement de soins de longue dure´e, et a` vivre de fac¸on
aussi autonome que possible dans la collectivite´ (132). Ces programmes
se pre´parent a` re´pondre aux besoins changeants des soins de sante´ et des
engagements de renouveler le syste`me de sante´ a` la suite de l’Accord des
premiers ministres de 2003 sur le renouvellement des soins de sante´ et du
Plan de´cennal de 2004. Parmi les objectifs vise´s, on note 1) l’ame´lioration de
l’autonomie de la personne, 2) de lui permettre de demeurer ou de retourner
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a` la maison et d’y obtenir le traitement, la re´adaptation ou les soins palliatifs
ne´cessaires. Soulignons que l’autonomie repre´sente une plaque tournante
dans cette politique de soins a` domicile.
Dans leur configuration la plus simple, les soins a` domicile sont anime´s
par une infirmie`re coordonnatrice autour de laquelle gravitent d’autres infir-
mie`res, des aides-soignantes qui s’occupent uniquement des soins. Les soins a`
domicile incluent donc les activite´s de re´adaptation, de soutien, de promotion
et de pre´vention ainsi que les techniques de soins visant les patients a` leur
domicile(133).
1.1.5.2 Maintien a` domicile
Contrairement aux soins a` domicile et a` l’hospitalisation a` domicile, le main-
tien a` domicile constitue une alternative a` l’hospitalisation (134). Le rap-
port Castonguay accorde une importance capitale au maintien a` domicile en
le plac¸ant parmi les six principales orientations pour la prochaine de´cennie
(135). La de´finition donne´e par Sante´ Canada couvre un large e´ventail de
services notamment le traitement. Cette de´finition nous ame`ne a` privile´gier
dans cette the`se l’usage de l’expression « the´rapie a` domicile» sans en faire
une distinction stricte par rapport au maintien a` domicile.
Au meˆme titre que les soins a` domicile, le maintien des personnes atteintes
de maladies chroniques n’est possible que par la mise en place d’une structure
organisationnelle ade´quate, incluant l’usage de la technologie (131). L’usage
de la technologie de la dialyse pour effectuer l’e´puration chez les patients
atteints d’insuffisance re´nale chronique terminale repre´sente une the´rapie a`
domicile qui permet le maintien a` domicile.
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1.1.6 Synthe`se de la section
Selon les registres de l’OMS, l’insuffisance re´nale chronique terminale est une
e´pide´mie croissante dans le monde. Sa prise en charge est base´e principale-
ment sur la dialyse. L’avancement de la technologie a ame´liore´ cette prise
en charge et a amene´ la possibilite´ d’exe´cuter le traitement au domicile du
patient. Cette bascule met une charge importante sur le patient qui devient
engage´ dans un processus d’autosoins, appuye´ par un soutien obligatoire ou
en cas de besoin. Les taˆches a` accomplir exigent certaines connaissances
et compe´tences, aussi bien techniques que cliniques, jumele´es a` un soutien
ade´quat de la part des cliniciens ou de l’entourage afin de procurer une cer-
taine autonomie dialytique. La section suivante a pour objectif de de´tailler
les diffe´rents concepts a` la base de la proble´matique souleve´e, soit, les fac-
teurs techniques, notamment la convivialite´ soutenue par l’avancement tech-
nologique; les facteurs humains ne´cessaires a` la compre´hension et l’exe´cution
des taˆches de dialyse et les aspects organisationnels qui passent par les dif-
fe´rents types de soutien requis pour permettre au patient une certaine au-
tonomie.
1.2 Concepts a` l’e´tude
Dans cette section, nous pre´sentons une revue de la litte´rature des concepts
cle´s. Nous poursuivons deux objectifs : e´tablir les liens soutenus par le mo-
de`le conceptuel retenu et pre´ciser les associations a` tester entre les variables
a` l’e´tude, soit l’autonomie, la convivialite´, le soutien de l’aidant, la motiva-
tion et la compe´tence. Une attention particulie`re est porte´e a` la variable
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de´pendante repre´sente´e par le concept d’autonomie. Pour cette variable,
nous apportons une se´rie de distinctions conceptuelles et dressons un essai
de syste´matisation. Nous clarifions ainsi les usages multiples et les diffe´rentes
compre´hensions sous-jacentes a` cette notion, pour en de´finir ensuite le cadre
de son utilisation dans ce travail.
Pour re´ussir cet exercice et mettre en e´vidence l’e´volution des compre´hen-
sions multiples de la notion d’autonomie, nous avons choisi une approche par
discipline qui rejoint aussi l’approche chronologique. Nous soulignons dans
la mesure du possible l’entrecroisement entre les compre´hensions de chaque
discipline qui, comme pour tout essai de syste´matisation, est possible, voire
ine´vitable. A` la suite du concept d’autonomie, nous apportons les re´sultats
de´taille´s de la revue de la litte´rature du concept de convivialite´, suivis des
autres concepts d’inte´reˆt (compe´tence, motivation et soutien de l’aidant) qui
font l’objet de plus courtes sections. Nous y soulignons par quelques phrases
interpre´tatives ou des remarques l’apport de chaque section en question a`
notre e´tude.
1.2.1 Autonomie
E´tymologiquement, le terme « autonomie» de´rive du grec autos, dans le sens
de « soi» et nomos qui de´signe « re`gle», « autorite´», « loi» ou « gouvernance».
Il re´fe`re a` l’e´tat de celui qui se gouverne soi-meˆme (136-138) selon des lois
proprement e´tablies par la socie´te´ ou par l’individu (138, 139). Une premie`re
distinction me´rite d’eˆtre souligne´e en lien avec l’unite´ d’analyse, soit la so-
cie´te´/l’E´tat ou l’individu. Cette distinction de´coule de la conception premie`re
de cette notion qui s’appliquait originellement aux villes et a` la gouvernance
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ou l’inde´pendance des E´tats, plutoˆt qu’a` l’individu (140). Les e´quivalents en
anglais self-rule et self-governance refle`tent bien cette connotation (138). Ce
n’est qu’a` partir du XIe sie`cle que le terme est applique´ a` l’individu et que
des significations tre`s diverses lui ont e´te´ attribue´es (139, 141).
1.2.1.1 Au-dela` de la multivalence du terme
Un premier survol de la litte´rature permet de constater l’e´lasticite´ du terme
et la diversite´ des synonymes donne´s a` la notion d’autonomie. Mention-
nons les termes suivants : liberte´, prise de de´cision, controˆle, controˆle de soi
(138), inde´pendance (137, 142), autode´termination (143, 144), choix indi-
viduel, dignite´ et inte´grite´ (137). Les termes anglais te´moignent eux aussi
de cette diversite´ de sens : self-rule, sovereignty, freedom of the will, liberty
rights, privacy, individual rights, freedom from outside interference, causing
one’s own behavior, et being one’s own person (137, 138, 142, 143, 145).
On en de´duit que la notion d’autonomie est polyse´mique et multidi-
mensionnelle (145) et qu’elle prend des significations varie´es selon le con-
texte d’utilisation (137, 146, 147). On constate e´galement une multitude
d’applications et d’interpre´tations refle´tant la diversite´ des champs disci-
plinaires qui s’inte´ressent a` ce concept (137, 148-150). La litte´rature abonde
de de´finitions de l’autonomie en philosophie (151), en bioe´thique (143), en
psychologie (152), en droit, en e´conomie etc. Ces de´finitions, explications
et interpre´tations permettent par exemple de justifier des choix sociaux ou
politiques spe´cifiques de chaque situation. Toutefois, en paraphrasant Masse´
(2003), lorsqu’une notion est sollicite´e a` ce point, elle perd tout sens pre´cis et
elle peut eˆtre associe´e a` des valeurs corre´latives ou remplace´e par n’importe
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quel autre mot (149).
Pour pallier de telles confusions dans ce travail et pour appre´hender cette
complexite´, des distinctions s’imposent au moins a` deux niveaux : au sujet de
l’unite´ d’analyse et au sujet de la perspective adopte´e. L’unite´ d’analyse vise´e
dans la pre´sente the`se - le patient sous dialyse pe´ritone´ale a` domicile - situe
l’autonomie a` un niveau individuel. De plus, le contexte de soins apporte
une distinction supple´mentaire qui sera examine´e ulte´rieurement. Quant a`
l’importance de la perspective, Schermer (2001) et bien d’autres auteurs nous
rappellent que la compre´hension exacte et l’usage pre´cis d’un concept sont
dicte´s par la base the´orique sous-jacente ou par un champ disciplinaire pre´-
cis (145, 153). Cette base the´orique transforme la notion en concept ou
en construit compre´hensible dans un cadre bien de´fini. L’autonomie pourra
eˆtre alors comprise et interpre´te´e a` l’inte´rieur d’un cadre de re´fe´rence plus
homoge`ne et mieux de´limite´. Des expressions comme l’autonomie fonction-
nelle, l’autonomie physique, l’autonomie de pense´e, l’autonomie profession-
nelle, l’autonomie clinique, et l’autonomie organisationnelle (142, 154-157)
repe´re´es dans la litte´rature rendent par exemple la compre´hension plus pre´-
cise.
Les principales disciplines qui fournissent un substrat scientifique perti-
nent a` notre sujet de recherche sont la philosophie, la bioe´thique et les soins
de sante´ (incluant la me´decine). Les sections suivantes exposent les accep-
tions de l’autonomie selon les disciplines retenues. Par la suite, la section
me´thodes expose et justifie la the´orie de l’autode´termination (voir section
3.4.1), qui est celle adopte´e dans ce travail.
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1.2.1.2 Acceptions philosophiques
De nombreux philosophes comme Emmanuel Kant, John Stuart Mill, John
Rawls, Baruch de Spinoza, Thomas Scanlon, Robert P. Wolff et Ronald
Dworkin ont employe´ et approfondi le concept d’autonomie pour de´finir et
clarifier des questions de de´mocratie, et bien d’autres, issues du tiraillement
entre les pouvoirs de l’E´tat et la liberte´ des individus. Mentionnons les
questions qui rele`vent des limites de la liberte´ d’expression, de la nature de
liberte´ des individus et des principes de justice (137, 143). Ces re´flexions
avaient principalement pour objectifs d’harmoniser vie sociale et autonomie
individuelle.
Il convient de noter que l’apparition du vocable d’autonomie dans la
philosophie moderne revient en grande partie aux travaux d’Emmanuel Kant
re´alise´s autour du XVIIIe sie`cle. Il a positionne´ cette notion dans le dis-
cours philosophique (141) et a e´tendu son usage a` l’individu (140). Tout
en se basant sur les œuvres de Rousseau e´labore´es au XVIe sie`cle, la con-
ception Kantienne repre´sente les fondements de la philosophie et attribue a`
l’autonomie une place centrale dans la philosophie morale (Schermer, 2001:
p.17; O’Neill, 2002 :p.29). Selon Kant, parmi les concepts de la moralite´,
l’autonomie repre´sente le principe supreˆme de la moralite´ (151). I am au-
tonomous if I rule me, and no one else rules I (dans 137). Dans ses œuvres,
l’autonomie individuelle est conside´re´e comme un principe moral, un droit,
une capacite´ psychologique, ainsi un mode de liberte´. Il est donc le´gitime,
selon lui d’attribuer l’autonomie a` tous les agents rationnels (158) puisqu’elle
repre´sente le premier attribut de la dignite´ d’une personne (151).
D’autres travaux plus re´cents ont aborde´ l’autonomie dans une perspec-
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tive plus libe´rale et ont mis l’accent sur l’importance du respect et la protec-
tion de la liberte´ de l’individu. John Rawls est l’un de ceux qui ont de´fendu
l’autonomie de l’individu comme e´tant une valeur libe´rale fondamentale qui
s’inscrit dans le cadre de son propre syste`me de fonctionnement. En criti-
quant la conception kantienne selon laquelle les personnes morales sont libres
et e´gales, Rawls appuie l’importance de la rationalite´ comme un premier
pre´requis tel qu’avance´ par Kant, et insiste sur la responsabilite´ comme un
deuxie`me pre´alable a` la liberte´ (159). Il faut pre´ciser que cette conception
de la liberte´ se rapporte a` un re´fe´rentiel bien pre´cis, celui de la the´orie de
la justice conside´re´e comme une the´orie d’e´quite´ et de conception libe´rale
(Rawls, 1993 :p.223).
Pour sa part, Dworkin (1988) a e´tabli une distinction entre trois notions
ge´ne´ralement prises pour e´quivalentes : vie prive´e (privacy), liberte´ (liberty)
et autonomie (137). Suite a` une argumentation, Dworkin conclut que liber-
te´ et vie prive´e ne sont pas e´quivalentes a` l’autonomie mais devraient eˆtre
conside´re´es comme des conditions a` remplir par l’individu pour atteindre ses
buts et ses objectifs (goals & interests).
Sans trop s’attarder sur la perspective philosophique, nous constatons
qu’elle repre´sente une assise aux re´flexions a` partir de laquelle d’autres discip-
lines se sont base´es a` chaque fois qu’il est question d’autonomie, de liberte´,
d’interfe´rence entre les biens individuels, etc. Le rapport Belmont publie´
par la Commission National en 1974 et qui repre´sente la plateforme centrale
des principes moraux en bioe´thique nous apprend qu’il se base sur la the´orie
kantienne et adopte les termes de la philosophie (160). Malgre´ cela, les re´f-
lexions philosophiques ont e´te´ critique´es, surtout par les e´thiciens pour dire
33
que cette conception de l’autonomie demeure purement the´orique et sans
utilite´ pratique (138).
1.2.1.3 Acceptions bioe´thiques
Comme on l’a mentionne´ dans les paragraphes pre´ce´dents, la bioe´thique
accorde a` la notion d’autonomie une acception diffe´rente de celle donne´e
par la philosophie morale. L’autonomie n’est pas uniquement un construit
(philosophique) the´orique sans utilite´ pratique, bien au contraire, elle joue
un roˆle central en bioe´thique applique´e. Les travaux de Beauchamp et Chil-
dress ont alimente´ cette conception de fac¸on notable depuis au moins trois
de´cennies (138). Pour eux, l’autonomie fait partie des quatre principes fon-
damentaux de la bioe´thique, a` coˆte´ de la bienfaisance (beneficience), non
nuisance (non-maleficience), et la justice (142). Ces principes ont e´te´ e´tab-
lis pour la premie`re fois aux E´tat-Unis en 1974 par la Commission Belmont
(160). Selon ces meˆmes auteurs, le principe d’autonomie passe avant celui
de la bienfaisance. Cette affirmation, tre`s critique´e dans la litte´rature, po-
sitionne l’autonomie (du patient) au premier rang dans la prise de de´cision
e´thique dans des pays libe´raux comme les E´tats-Unis.
Comme concept des the´ories bioe´thiques applique´es, l’autonomie trouve
son ancrage dans quatre champs de de´bats tourne´s vers l’individu en tant
qu’eˆtre vivant dote´ d’une raison : l’euthanasie, l’avortement, la reproduction
assiste´e et le conseil ge´ne´tique (138). De fait, plusieurs pratiques me´dicales
ont e´te´ module´es selon ce positionnement (O’Neil, 2002 :p.36). Le principal
changement qui en de´coule est le consentement e´claire´ dicte´ par le Code
de Nuremberg qui repre´sente le texte fondateur de l’e´thique biome´dicale mo-
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derne (161, 162). Il octroie au patient la possibilite´ de faire un choix de´libe´re´,
de de´cider de la continuite´ ou non d’un traitement ou d’une prise en charge
me´dicale par un professionnel. En bioe´thique, le choix ou le refus par le
patient d’un traitement offert et l’obligation d’un praticien de ne pas agir sans
le consentement du patient font partie de la dimension ge´ne´rale d’autonomie
(ibid.).
Ces de´limitations ouvrent la voie a` se questionner sur la rationalite´ (163)
de celui a` qui on octroie ce pouvoir de´cisionnel; sur l’action de l’individu
(164), sur sa compe´tence, et sur le partage de la prise de de´cision avec le
praticien de´tenteur d’information (142, 148, 150). Pour sa part, Ro¨sler (2002)
insiste sur la rationalite´ de l’individu et sur la compre´hension de l’utilite´
des objectifs recherche´s dans une situation donne´e pour pouvoir qualifier
l’action d’autonome (165). Bien que la liberte´ de prise de de´cision devienne
essentielle et gagne toute son importance dans le cadre de la relation me´decin-
patient (142), la rationalite´ et la compre´hension des objectifs de tout acte
me´dical constituent des e´le´ments essentiels a` l’autonomie dans le cadre des
soins de sante´, surtout en soins a` domicile. Cela e´tabli, et compte tenu des
quatre principes sus-cite´es (autonomie, bienfaisance, non nuisance et justice),
le consentement e´claire´ et la liberte´ de prise de de´cision se basent sur quatre
pre´misses fondamentales : le patient doit 1) eˆtre entie`rement informe´ et
comprendre l’information qui lui est fournie et les conse´quences des diffe´rentes
options, 2) eˆtre compe´tent, 3) eˆtre libre des pressions exte´rieures et 4) le choix
the´rapeutique doit eˆtre logique et cohe´rent (142).
On pourrait craindre que ces pre´misses conduisent a` des formes d’auto-
nomie « exage´re´es» ou « infinies» et que l’autonomie croissante accorde´e au
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patient se fasse au de´triment de celle du clinicien en e´rodant son pouvoir
(166). Bien au contraire, Savulescu (2006) nous rappelle que les travaux du
philosophe John Stuart Mill fixent trois limites au respect de l’autonomie de
l’individu. La premie`re est la justice distributive voulant que les ressources,
me´dicales par exemple, soient limite´es et distribue´es e´quitablement. De fait,
on ne peut pas aller au-dela` de ce principe pour satisfaire les besoins gran-
dissants d’un seul patient, sous pre´texte de respecter son autonomie. La
deuxie`me limite est de´crite par la nuisance a` autrui ”harm to others” voulant
que l’autonomie de l’individu ne doive pas interfe´rer avec celle des autres ou
porter pre´judice a` autrui. Dans la meˆme veine, selon la nouvelle encyclope´die
de bioe´thique:
«Le principe d’autonomie exige que tout acte entraˆınant des con-
se´quences pour autrui soit subordonne´ au consentement de la per-
sonne implique´e. Sans cet accord, l’action n’est pas le´gitime, et
l’usage de la force pour y re´sister est moralement de´fendable.»
(167).
La troisie`me et dernie`re limite de´fend l’inte´reˆt public par rapport a` l’inte´reˆt
individuel dans de nombreuses situations (168). En ce sens, Callahan (2003)
nous rappelle avec raison que de nombreuses questions bioe´thiques, comme
les questions de reproduction et de ge´ne´tique, doivent privile´gier l’inte´reˆt
public par rapport a` celui de l’individu (169).
Selon O’Neill (2002), l’e´tat d’autonomie devient difficile a` atteindre en cas
de maladie. Le patient est toutefois conscient de ses besoins et ses faiblesses,
surtout il devient conscient qu’il a besoin du soutien des autres qui ont une
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expertise ou un controˆle sur son e´tat. La personne malade devient alors tre`s
de´pendante de l’action des autres et de leurs compe´tences (O’Neill, 2002 :
p.38). Cette affirmation nous ame`ne a` remettre en question la constance de
l’e´tat d’autonomie en cas de maladie et soutenir l’hypothe`se d’une variabilite´
de l’autonomie au fil du temps en fonction des circonstances. Cette hypothe`se
ne sera pas teste´e dans cette the`se.
Somme toute, on constate que les principes de la perspective philosophique
se retrouvent dans la conception bioe´thique de l’autonomie. La diffe´rence
paraˆıtrait minime mais une analyse plus fine pourrait mieux discerner les
similitudes et distinguer l’apport et l’applicabilite´ d’une telle notion en bio-
e´thique. Cela dit, le concept d’autonomie tel que formule´ par la bioe´thique
repre´sente une base tre`s utile dans la pratique me´dicale (142). C’est un
principe qui concerne particulie`rement la capacite´ d’entreprendre des actions
intentionnelles (agency), faire des choix de´libe´re´s, et la liberte´ de prendre des
de´cisions face aux influences « controˆlantes». L’information, la compe´tence,
la compre´hension des objectifs, la rationalite´ et la cohe´rence du patient en
sont les pre´requis a` son implication dans un processus de soins de longue
dure´e et conse´quemment a` son autonomie d’exe´cution de taˆches cliniques et
de prise en charge de son e´tat de sante´.
1.2.1.4 Autres acceptions et perspectives
La litte´rature consulte´e permet de constater que les a priori et les acceptions
politiques et juridiques de la notion d’autonomie sont tre`s apparente´s a` celles
de la philosophie. Comme mentionne´ a` la section 2.1, l’e´tymologie du terme
autonomie renvoie au contexte politique et fait re´fe´rence a` l’auto-gouvernance
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d’un E´tat ou d’une communaute´ (143), ce qui de´passe le cadre de ce travail.
Par contre, en the´orie politique, l’autonomie (individuelle) fait re´fe´rence aux
valeurs conflictuelles lie´es aux questions de la race, du genre, de la classe
sociale et de la communaute´. De cette perspective, la liberte´ (freedom) de-
vient, selon plusieurs the´oriciens le premier synonyme de l’autonomie (143).
Il s’agit de la liberte´ vis-a`-vis des coercitions, des contraintes psychologiques,
etc.
En contraste avec la conception positive octroye´e a` l’autonomie par les
the´ories philosophiques, l’approche juridique adopte une perspective ne´ga-
tive (non-interfe´rence) en conside´rant les individus comme interde´pendants
(170). En corollaire avec l’ide´e pre´ce´dente, l’autonomie se de´finit comme
la capacite´ d’agir intentionnellement sans influences controˆlantes et sans in-
terfe´rences avec les actions des autres individus. L’approche « libe´raliste»
adopte cette perspective et pre´suppose que l’autonomie constitue une valeur
qui permet a` l’individu d’eˆtre libre de ses agirs (154) et de ses choix (171).
Macklin (172) rappelle que l’accent mis dans les anne´es ’70 sur le concept
d’autonomie aux E´tats-Unis avait comme but d’outiller l’individu pour se
de´fendre, entre autres, contre les abus du pouvoir me´dical, d’ou` la notion de
liberte´ ne´gative (negative freedom) avance´e par Agich (154). Dans la meˆme
veine, Law (2003) discute de l’autonomie qui contraint l’action : « because
I am autonomous you may not interfere with me, even for my own good. »
(173). Dans cette perspective, Agich (2003) conside`re que la position libe´rale
restreint le concept d’autonomie au cadre juridique et concerne en premier
lieu la relation entre l’individu et l’E´tat au sens d’eˆtre autonome pour se
prote´ger de ce dernier (154).
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Selon la the´orie de l’autode´termination, une the´orie psychologique de
la motivation de´crite a` la sous-section 3.4.1, un comportement est qualifie´
d’autonome (ou d’autode´termine´) quand les inte´reˆts, les pre´fe´rences et les be-
soins d’un individu guident son processus de prise de de´cision dans l’entreprise
de certaines activite´s. On n’est pas autonome quand des forces externes nous
imposent de penser ou de se comporter de certaines fac¸ons. Ainsi, un acte est
qualifie´ d’autonome s’il est endosse´ par, et proprement identifie´ a` l’individu
qui me`ne l’action5 (146). Cet acte concerne les comportements facilement
choisis, comme faire du sport peut eˆtre un acte autonome, plaisant et motive´
de fac¸on intrinse`que, donc, sans une influence exte´rieure (137). Ainsi enten-
due, l’autonomie ne peut toutefois eˆtre de´finie comme l’absence d’influences
externes ou eˆtre qualifie´e comme l’e´quivalent de l’inde´pendance6 (146). En
faisant un paralle`le avec l’importance accorde´e au choix de la modalite´ de
dialyse, et apre`s une formation ade´quate, le patient fait son choix selon ses
inte´reˆts, ses pre´fe´rences en fonction de son mode de vie, et selon ses propres
besoins.
1.2.1.5 Usage du concept en soins de sante´
Outre la bioe´thique, le champ de la sante´ fait appel a` l’autonomie dans
deux situations largement documente´es : l’autonomie professionnelle des
cliniciens (155) et l’autonomie fonctionnelle des personnes aˆge´es dites « en
perte d’autonomie» (174, 175). La dimension de l’autonomie n’a toutefois
5An act to be autonomous it must be endorsed by the self, fully identified with and
’owned’.
6Autonomy is not restricted to ’independent’ initiatives (Ryan et Deci, 2006:p.1560) et
page 8 Livre.
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pas encore e´te´ explore´e dans le cadre des maladies chroniques (170). Ce
n’est qu’avec le virage ambulatoire et les soins a` domicile que l’examen de
l’autonomie a commence´ a` prendre place dans le cas de la prise en charge
des maladies chroniques. Mars et ses collaborateurs (2008) affirment qu’il
n’est pas clair comment l’autonomie serait comprise eu e´gard aux maladies
chroniques (170). L’une des contributions de cette the`se est dicte´e par la
question de recherche qui propose l’examen de l’autonomie des patients at-
teints d’une maladie chronique (dialyse pe´ritone´ale) par l’entremise de la
manipulation re´gulie`re d’une technologie. Dans les sections suivantes, les
deux applications principales, autonomie professionnelle et fonctionnelle, sont
de´crites et examine´es dans le but de bonifier la dimension organisationnelle
en lien avec les soins a` domicile; cela, pour arriver a` des de´finitions pre´cises
de l’autonomie en dialyse a` domicile.
A.Autonomie professionnelle
Dans le cadre de l’exercice de la profession d’infirmie`re, l’autonomie est
de´finie par Kramer et Schmalenberg (2003) comme la possibilite´ de de´ter-
miner ce qu’il est ne´cessaire de faire pour donner des soins aux patients,
d’agir et d’e´valuer, et d’accepter la responsabilite´ de la prise de de´cision
(155). L’autonomie professionnelle posse`de d’autres synonymes qui peuvent
donner des connotations un peu diffe´rentes selon le contexte d’usage. On
cite la liberte´ de pratique, le controˆle sur son travail et meˆme la liberte´
par rapport aux contraintes bureaucratiques. Une e´tude re´alise´e par Tullai-
McGuinness et ses collaborateurs (2005) sur l’autonomie professionnelle des
infirmie`res œuvrant a` domicile a permis de de´gager deux cate´gories qui sem-
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blent pertinentes pour notre recherche : l’autonomie clinique et l’autonomie
organisationnelle. La premie`re renvoie au degre´ de controˆle sur la de´cision
clinique, alors que la deuxie`me (autonomie organisationnelle) re´fe`re au degre´
de controˆle sur la prise de de´cision (clinique) sur le lieu de travail inde´pen-
damment de la prise de de´cision organisationnelle avec laquelle les infirmie`res
ont l’habitude de travailler (157). Ces deux formes d’autonomie trouvent leur
importance en soins a` domicile, elles sont adopte´es dans le pre´sent travail.
B. Autonomie fonctionnelle des personnes aˆge´es
En soins cliniques de longue dure´e, la de´finition de la notion d’autonomie
est fonde´e sur un cadre the´orique a` trois dimensions de´fini par l’OMS: les
de´ficiences, les incapacite´s et les handicaps (176). L’incapacite´ repre´sente
les conse´quences de la de´ficience d’un organe ou d’un syste`me sur le fonc-
tionnement de l’individu en termes de limitation de fonction ou de restric-
tion d’activite´s. Le handicap est l’e´cart ou l’intervalle entre l’incapacite´ de
l’individu et les ressources mate´rielles et sociales dont il dispose pour pallier
ces incapacite´s. Ces ressources sont module´es, entre autres, par la vulne´rabi-
lite´ sociale associe´e au vieillissement (revenu, conditions de logement, re´seau
social)(177).
Sur la base de ce mode`le, He´bert et ses collaborateurs (1999) ont de´fini
l’autonomie comme un concept a` deux dimensions, antithe`se a` l’incapacite´
et a` l’handicap. Sur le plan personnel, l’autonomie s’oppose a` l’incapacite´
qui re´sulte de l’effet d’une de´ficience sur un individu rendu vulne´rable par
les effets de´le´te`res du vieillissement biologique ou psychologique. Sur le plan
social, l’autonomie s’oppose au handicap et repose sur l’e´quilibre entre, d’une
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part, les incapacite´s physiques et mentales et, d’autre part, les ressources
mate´rielles et sociales dont l’individu dispose. La figure 1.1 illustre cette de´-
finition. Selon He´bert et ses collaborateurs (1999), ces ressources pourraient
eˆtre vues comme des facteurs facilitant l’e´tat d’autonomie lorsqu’elles sont
disponibles (176). Notre hypothe`se sous-jacente a` cette affirmation est que les
technologies de soins et de traitement peuvent faire partie de ces ressources
facilitant l’e´tat autonome.
Déficience 
Incapacité 
Handicap 
Autonomie (niveau personnel)
Autonomie (niveau social)
Modèle de Wood (OMS) 
Antithèse
Figure 1.1: Sche´ma illustrant le positionnement de l’autonomie par rapport
au mode`le de Wood.
Ainsi, He´bert et ses collaborateurs (1988) ont e´labore´ et valide´ un syste`me
de classification mesurant le profil de l’autonomie fonctionnelle, appele´ Sys-
te`me de Mesure de l’Autonomie Fonctionnelle (SMAF) (178). Il est constitue´
de 29 items cate´gorise´s en 5 dimensions : 1) l’activite´ de la vie quotidienne
(s’habiller, se laver, se nourrir, entretenir sa personne) ; 2) les mobilite´s
corporelles (marcher a` l’inte´rieur, transfert du lit vers le fauteuil, utiliser
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les escaliers); 3) la communication (voir, entendre, parler) ; 4) la capacite´
des fonctions mentales (me´moire, orientation, compre´hension, jugement) et
5) l’exe´cution des taˆches domestiques (pre´parer un repas, etc.) (178, 179).
Cette classification en profils permet d’assigner la meilleure prise en charge
a` la personne dans son milieu naturel ou de l’orienter en fonction de son
degre´ d’autonomie fonctionnelle vers les services requis en soins infirmiers et
d’assistance (174, 180, 181). Toutefois, dans le cadre de maladies chroniques,
l’autonomie peut eˆtre de´finie autrement que seulement sur le plan fonction-
nel, surtout pour le roˆle actif que le patient peut jouer dans la prise en charge
de sa maladie et pour l’introduction du me´dium technologique.
C. Autonomie des patients atteints de maladies chroniques
Dans une recherche re´cemment publie´e, Mars et ses colle`gues (2008) rap-
portent que l’autonomie n’a e´te´ que rarement explore´e dans le cadre des ma-
ladies chroniques (170). Notre recension des e´crits a` ce sujet corroborent cette
affirmation. Pourtant, la question de l’autonomie lors de la prise en charge
des maladies chroniques a` domicile est pertinente pour plusieurs raisons. Les
ressources limite´es investies dans le cadre des maladies chroniques et la crois-
sance de leurs taux d’incidence appellent une prise en charge a` domicile de
beaucoup d’e´tats cliniques (5). Le cadre de re´fe´rence des services a` domicile
e´labore´ en 1994 par le ministe`re de la Sante´ et des Services sociaux et mieux
connu sous le nom de virage ambulatoire avait pour but d’e´tablir les premie`res
balises a` un tel changement (182). Le roˆle joue´ par le patient dans sa propre
prise en charge devient essentiel et ine´vitable. Certaines prises de de´cisions
me´dicales sont donc transfe´re´es au patient ainsi que sa responsabilisation sur
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le plan clinique. Cette responsabilisation sous-tend une certaine autonomie
d’exe´cution de taˆches cliniques, parfois vitales, comme dans le cas de la dial-
yse a` domicile. Nous soutenons donc que les ressources technologiques (dial-
yse) faciliteront son autonomie sur le plan clinique pour mener a` bien la
gestion quotidienne de sa maladie. Ainsi, la de´finition donne´e a` l’autonomie
professionnelle par Tullai-McGuinness et ses collaborateurs (2005) au de´but
de cette section (1.2.1.5 : p.39) devient applicable au patient pour la prise
en charge de sa maladie (157).
Parmi les rares recherches qui se sont penche´es sur la question, celle de
Mars et ses collaborateurs (2008), de nature qualitative, a porte´ sur la con-
ceptualisation de l’autonomie dans le contexte des maladies chroniques. Suite
a` des entrevues re´alise´es en profondeur aupre`s de 13 patients aˆge´s de plus de
54 ans atteints de diabe`te et de maladies pulmonaires, les auteurs concluent
que la maladie chronique peut perturber l’autonomie en limitant les oppor-
tunite´s et que les activite´s de la vie de tous les jours doivent eˆtre re´e´value´es.
Pre´cisons que pour ces auteurs, l’autonomie comporte deux dimensions :
l’interaction avec les prestataires de soins et l’autonomie dans les activite´s de
tous les jours (170).
Sans viser l’exhaustivite´, cette sous-section vise a` montrer la pertinence
de la question de l’autonomie dans le cadre des soins de maladies chroniques a`
domicile et la paucite´ des recherches a` ce sujet. Nous avons appele´ cette forme
d’autonomie « autonomie fonctionnelle» (voir sous-section 1.2.1.7:p.53).
D. Litte´rature spe´cifique a` l’autonomie en dialyse (DP & HD)
Nous tenons a` souligner que la litte´rature qui porte spe´cifiquement sur l’auto-
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nomie en dialyse est rare. Il semble que cette question n’a pris de l’inte´reˆt
que re´cemment. L’examen de la litte´rature recense´e portant sur la dialyse
a permis de de´gager quatre grandes rubriques essentielles : 1) l’autonomie
en terme de liberte´, d’inde´pendance en ge´ne´ral; 2) l’autonomie par rap-
port a` l’institution et la possibilite´ de controˆle sur la modalite´ a` domicile,
3) l’autonomie dans le sens de liberte´ quotidienne et, 4) l’autonomie dans
l’exe´cution des taˆches techniques.
1. Autonomie dans le sens ge´ne´ral de liberte´, d’inde´pendance et de con-
troˆle.
Depuis quelques anne´es seulement, l’autonomie devient - a` coˆte´ d’une qualite´
de vie meilleure et d’un sentiment de vie normale - un e´tat recherche´ par les
intervenants qui prennent en charge les patients sous DP. L’importance de
cette forme d’autonomie se refle`te a` travers le nombre croissant de recherches
qui conside`rent l’autonomie comme un indicateur de re´sultat (outcome) impor-
tant en dialyse. Toutefois, des recherches ont re´cemment mentionne´ l’auto-
nomie sans la de´finir (183), ou en lui donnant une de´finition restreinte.
Dans un sens ge´ne´ral, Canaud (2006) rapporte qu’il faudra « replacer la
dialyse pe´ritone´ale dans le cadre des me´thodes the´rapeutiques autonomes et
de domicile.»(40). D’autres auteurs soutiennent qu’un programme ide´al de
dialyse pe´ritone´ale devra fournir un flux de services continu en accordant une
priorite´ a` l’autonomie du patient (184). Dans une e´tude qui a porte´ sur le
roˆle de l’apprentissage sur les re´sultats cliniques des patients sous DP, Borra`s
et ses collaborateurs (2006) ont aborde´ le sujet de la difficulte´ d’apprentissage
en suivant l’objectif suivant : examiner selon la perspective du patient les
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facteurs lie´s a` la difficulte´ d’apprentissage. Les variables suivantes ont e´te´
retenues : l’aˆge, le sexe, le type de diabe`te, l’autonomie de re´aliser la DP, le
soutien familial, le niveau d’e´ducation, la fonction re´nale re´siduelle et l’index
de comorbidite´ de Charlson. Dans cette recherche, l’autonomie a e´te´ consi-
de´re´e comme une variable dichotomique (patient autonome ou non) sans en
donner une de´finition pre´cise (185).
Malgre´ que la moyenne d’aˆge de la population sous dialyse pe´ritone´ale
soit relativement e´leve´e, 62 ans au Que´bec (71), de plus en plus de jeunes
sont oriente´s vers cette modalite´ (72) pour diffe´rentes raisons. Inde´pendam-
ment des parame`tres cliniques, aussi bien les personnes aˆge´es que les jeunes
actifs optent pour cette modalite´ pour be´ne´ficier d’un e´tat qualifie´ par les
auteurs d’inde´pendant (186-188), d’autonome (189), parfois de situation de
controˆle sur la modalite´ (dialyse) (51, 73, 119, 190) ou de liberte´ lors de la
vie quotidienne (39, 94, 191).
De nombreuses recherches conside`rent l’inde´pendance comme un e´tat a`
« atteindre». Les re´fe´rences suivantes sont cite´es comme exemple pour cor-
roborer cette ide´e (94, 118, 119, 192, 193). A` ce sujet, le questionnaire
de´veloppe´ par Juergensen et ses collaborateurs (2006) comparant la satis-
faction des patients sous DP et HD, conside`re l’inde´pendance comme une
dimension importante recherche´e par les patients, a` coˆte´ de la diminution
du stress, de la vitalite´, de l’image corporelle et de la capacite´ de faire de
l’exercice physique. A` la question de coter sur une e´chelle de 1 a` 10 le
degre´ de de´pendance (1) et d’inde´pendance (10), la re´ponse des 146 pa-
tients (62 sous DP et 84 sous HD), e´tait de 6,18/10 (± 1,71) versus 5,14/10
(± 2,83)(p=0,016) respectivement. L’inde´pendance a e´te´ retenue dans cette
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recherche comme l’un des parame`tres importants pour les patients sous DP
a` coˆte´ de bien vivre, se sentir en sante´ et heureux, se traiter a` domicile et de
re´aliser la dialyse pendant le sommeil (94).
2. Autonomie dans le sens de l’inde´pendance par rapport aux contraintes
impose´es par l’institution de dialyse
Moran et Kraust (2007) ont analyse´ les points a` conside´rer lorsqu’une he´-
modialyse a` domicile est envisage´e. Ils sont arrive´s a` la conclusion que le
traitement a` domicile apporte de nombreux be´ne´fices : la programmation
des e´changes liquidiens est plus flexible contrairement a` des rendez-vous fixes
au centre d’he´modialyse. De plus, le patient sauve les temps de de´placement
et d’attente et celui alloue´ au branchement a` la machine d’he´modialyse. La
portabilite´ des appareils actuels d’he´modialyse procurent aussi la possibili-
te´ de voyager (72). Bien que ces avantages soient cite´s pour l’he´modialyse,
ils peuvent eˆtre transfe´rables a` la dialyse pe´ritone´ale et contribueraient a`
l’autonomie des patients sous DP a` domicile parce que l’HD a` domicile est
techniquement et cliniquement plus exigeante et que ses dispositifs sont plus
sophistique´s et plus encombrants que ceux de la DP.
Lonelli et ses colle`gues (2007) constatent que les patients sous DP sont
plus autonomes que ceux sous HD. A` la lecture de leur texte, on comprend
bien qu’il fait re´fe´rence a` l’autonomie par rapport a` l’institution :
«However, since peritoneal dialysis patients typically perform
the treatment themselves in their own homes, they tend to have
more autonomy than those treated with hemodialysis, who typi-
cally must travel to a health-care facility at least three times weekly
47
to receive their dialysis treatment.» (194).
Une e´tude re´alise´e par Wuerth et ses colle`gues (2002) a porte´ sur les
facteurs a` la base du choix entre la DP et l’HD (190). Cette e´tude a e´te´
re´alise´e aupre`s de 40 patients sous dialyse depuis 6 mois dont 20 sous DP et
20 sous HD. Interviewe´s sur les facteurs qui ont guide´ le choix de la modalite´,
l’autonomie ou le controˆle ont e´te´ souleve´s par 13 patients sur 40 (195). Dans
cette recherche, sous le concept d’autonomie7, figurent les six dimensions
suivantes: 1) Rather do it myself ; 2) Prefer privacy of my own home; 3)
Flexibility of schedule; 4) Travelling is easier ; 5) Ease to work - Peritoneal
dialysis schedule can be adjusted ; 6) Could be done at night while sleeping.
Les re´sultats ont montre´ que 19 sur les 20 patients sous DP (95%) pre´fe`rent
la flexibilite´ de la programmation de l’e´puration tout en pouvant controˆler
le temps de traitement. De plus, 19 patients ont souleve´ l’importance de
re´aliser la dialyse a` leur domicile et la flexibilite´ en matie`re de liberte´ de
voyage et de travail procure´e par la DP. Soulignons que les six dimensions
sus-cite´es co¨ıncident avec nos de´finitions de l’autonomie fonctionnelle et de
l’autonomie organisationnelle.
Selon la the´orie de l’autode´termination, l’environnement, les e´ve´nements
externes, le contexte social et relationnel soutiennent ou contraignent a` des
degre´s variables le besoin d’autonomie de la personne (144). Certains envi-
ronnements facilitent l’autonomie, alors que d’autres y interfe`rent. Quand
l’environnement, les relations, le contexte social favorisent l’autonomie, ces
environnements sont qualifie´s de « autonomy-supportive » (196). Quant ils
7Soulignons que dans cet article, l’autonomie est utilise´e comme synonyme de controˆle
(de la situation).
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ne le sont pas, il s’agit d’environnements contraignants (controlling environ-
ment). Ils imposent aux personnes des fac¸ons de penser et de se comporter.
Tout en se basant sur l’argumentaire de la phrase pre´ce´dente, soulignons
que Fan et ses colle`gues (2008) ont explore´ l’importance de la de´pendance
par rapport a` un soutien (procure´ par un centre de dialyse, un membre de la
famille) dans l’adhe´rence au traitement a` domicile. L’une de leurs conclusions
est la suivante : «Peritoneal dialysis is a home-based therapy that allows
the patient to regain greater independence from the hospital and treatment
centres » (197).
Somme toute, les re´sultats de toutes ces recherches montrent que l’inde´pen-
dance par rapport au centre de dialyse est une dimension tre`s recherche´e de
l’autonomie. Cette dimension est appele´e dans notre recherche, autonomie
organisationnelle.
3. Autonomie signifiant liberte´ quotidienne et controˆle sur la modalite´
Diaz-Buxo, l’un des auteurs qui a publie´ le plus sur les aspects sociaux en-
tourant la dialyse pe´ritone´ale affirme dans ses dernie`res publications que la
liberte´ quotidienne du patient et sa capacite´ de ge´rer sa dialyse repre´sentent
des e´le´ments cle´s de re´ussite : «T he preservation of individual freedoms and
the opportunity to self-administer peritoneal dialysis or home hemodialysis
in the patient’s own environment is at the heart of the home program initia-
tive » (198). Struhkamp (2005) soutient que l’autonomie est intimement lie´e
aux activite´s quotidiennes que le patient entreprend dans le contexte organi-
sationnel de soins (199). Pastan et Bailey (1998) ont souligne´ l’importance
d’inte´grer la modalite´ dans la vie de tous les jours par l’affirmation suivante:
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«T he choice between peritoneal dialysis or hemodialysis for a spe-
cific patient depends on many factors. Peritoneal dialysis is ideal
for patients who wish to retain an active lifestyle, since dialy-
sis sessions can be scheduled around work or school hours and
overnight automated peritoneal dialysis can allow freedom from
multiple daytime exchanges.»(200).
Ces quelques affirmations permettent de conclure que l’autonomie dans le
sens de la liberte´ apporte´e dans son quotidien, entre autres par la technologie
est une dimension importante pour les patients sous dialyse.
4. Autonomie dans l’exe´cution des taˆches techniques
A` l’exception des e´tudes re´alise´es sur les aides techniques auxquelles ont re-
cours les personnes a` mobilite´ re´duite, il n’existe pas a` notre connaissance
de recherche portant sur l’autonomie des patients manipulant une technolo-
gie me´dicale, notamment a` domicile. Quelques rares e´tudes ont toutefois
souligne´, sans pour autant le de´velopper, l’impact «ne´gatif» que pourrait
avoir le transfert des technologies the´rapeutiques au domicile sur l’autonomie
et l’inde´pendance des patients (201). La recherche conduite par Russo et ses
collaborateurs (2006) a e´value´ l’observance de la DP et le besoin d’une for-
mation supple´mentaire. Selon la de´pendance ou l’inde´pendance par rapport
a` l’exe´cution des taˆches de la dialyse, ces auteurs ont cate´gorise´ l’autonomie
en 3 niveaux : totalement de´pendant, partiellement de´pendant, et totale-
ment inde´pendant ou totalement autonome (187). Dans un rapport publie´
re´cemment par la Haute Autorite´ de sante´ franc¸aise proposant des recom-
mandations aux professionnels sur les indications et les non-indications de
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la dialyse pe´ritone´ale, les auteurs soulignent que « la DPA, qui permet une
liberte´ totale dans la journe´e, peut eˆtre sujette a` des de´faillances techniques,
et ne´cessite un degre´ minimal d’autonomie pour le patient, au moins pour
re´soudre les alarmes nocturnes.» (202). On comprend que cette phrase re´fe`re
a` la dimension technique de l’autonomie.
L’autonomie sur le plan technique est une dimension incluse par nos hy-
pothe`ses de recherches. Nous soutenons que la compre´hension ade´quate du
fonctionnement de la technologie et la possibilite´ d’exe´cuter les taˆches tech-
niques sont fondamentales a` une prise en charge d’une maladie chronique a`
domicile comme l’insuffisance re´nale. Cette hypothe`se est teste´e dans notre
recherche.
1.2.1.6 Synthe`se et synopsis de la notion d’autonomie
La litte´rature examine´e sur l’autonomie et les travaux cite´s permettent de
de´gager deux lec¸ons principales. D’une part, il n’existe pas une autonomie
mais plusieurs types d’autonomie, d’ou` l’importance d’ajouter un adjectif qui
spe´cifie le contexte ou l’usage de´signe´. D’autre part, la notion d’autonomie
est une formule commode, mais vide de sens si elle n’est pas re´fe´re´e a` une
base the´orique.
De ces lec¸ons fortes utiles de´coule la re`gle suivante, qui est d’enrichir
la notion d’« autonomie» par une expression formule´e spe´cifiant le contexte
de son usage. A` titre d’exemple, l’expression « autonomie professionnelle»
situe ade´quatement son usage dans le champ de l’exercice d’un me´tier et
ne peut eˆtre comprise comme l’autonomie fonctionnelle. Il en est de meˆme
pour l’« autonomie de´cisionnelle». Ce constat se´mantique fournit donc un
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premier e´clairage qui facilite la de´finition d’un concept aussi e´lastique, cela
dans le contexte de la sante´ publique, plus pre´cise´ment dans le cadre des
soins a` domicile.
La revue de la litte´rature du concept d’autonomie permet de retenir qua-
tre dimensions qui semblent pertinentes dans le cadre du recours a` la tech-
nologie de dialyse pe´ritone´ale a` domicile.
• De l’autonomie professionnelle ainsi que de la litte´rature sur la dialyse,
nous avons retenu deux dimensions : l’autonomie clinique et l’autonomie
organisationnelle (72, 157).
• L’expression « autonomie fonctionnelle» re´fe`re aux activite´s de la vie
quotidienne et la mobilite´ journalie`re (198, 200) permises par la dialyse
a` domicile.
• L’autonomie technique est une dimension fonde´e sur une hypothe`se
retenue comme importante dans cette the`se. Malgre´ le roˆle joue´ par
la technologie dans la gestion de maladies chroniques, a` notre connais-
sance, cette dimension n’a pas fait l’objet de recherche et la technologie
est prise pour acquise. Notre recherche vise a` examiner cette dimension,
ainsi que les diffe´rentes facettes de la convivialite´ des deux technologies
de dialyse pe´ritone´ale a` domicile (DP automatise´e et DP manuelle).
Le tableau suivant synthe´tise les diffe´rentes dimensions de l’autonomie
retenues de la litte´rature.
Le tableau 1.2 re´sume les perspectives the´oriques et les dimensions retenues
qui en de´coulent.
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Perspective 
théorique 
Dimensions fournies 
Dimension retenue et commentaire 
sur sa pertinence 
Philosophie   l’importance de la rationalité 
  la responsabilité de l’individu 
  la liberté et l’importance du respect 
de la vie privée. 
  éléments préalables, indispensables 
à un état autonome, dans la vie, 
doivent aussi être respectés en soins 
de santé 
Bioéthique   faire un choix délibéré; 
  patient entièrement informé et 
comprend les objectifs et 
l’information qui lui sont fournis et 
les conséquences des différentes 
options; 
  le patient doit être compétent; 
  la prise de décision libre des 
pressions extérieures; 
  le choix thérapeutique doit être 
logique et cohérent. 
  autonomie décisionnelle 
incontournable lors du choix de la 
modalité. C’est une étape préalable 
à l’exécution de la DP à domicile. 
Théorie de 
l’autodétermi-
nation 
  la motivation intrinsèque doit être à 
la base de l’autonomie 
  l’association entre la motivation, 
intrinsèque et extrinsèque et 
l’autonomie est une hypothèse 
testée dans cette thèse. 
Pratique 
professionnelle 
  importance de l’autonomie clinique 
  importance de pouvoir travailler en 
dehors de l’institution en tout 
indépendance (l’autonomie 
organisationnelle) 
  autonomie clinique 
  autonomie organisationnelle 
Système de 
mesure de 
l’autonomie 
fonctionnelle 
(SMAF) 
  Sur le plan social, les ressources sont 
des facteurs qui facilitent l’état 
d’autonomie. 
  cette autonomie fonctionnelle du 
corps humain est un prérequis à 
l’autonomie de prise en charge 
d’une maladie chronique. 
Littérature sur 
la dialyse 
  indépendance 
  contrôle sur la modalité/ Autonomie 
dans la réalisation de la DP 
  liberté dans la vie quotidienne 
  autonomie fonctionnelle est testée 
dans cette recherche 
  autonomie technique : une 
hypothèse retenue comme 
pertinente et est testée dans cette 
thèse. 
 
Figure 1.2: Synthe`se des dimensions retenues de la litte´rature du concept
d’autonomie.
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1.2.1.7 Les quatre dimensions retenues
Notre revue de la litte´rature a permis de situer la compre´hension de la
notion d’autonomie en dialyse et guider la testabilite´8 des hypothe`ses for-
mule´es. Quatre dimensions sont recherche´es lors de la re´alisation de la dial-
yse : l’autonomie technique, l’autonomie clinique, l’autonomie fonctionnelle
et l’autonomie organisationnelle.
A.Autonomie clinique
A` partir des recherches discute´es dans la sous-section 1.2.1.5, l’autonomie sur
le plan clinique renvoie au degre´ de controˆle sur la de´cision clinique (157). En
d’autres termes, c’est la capacite´ du patient a` reconnaˆıtre les premiers signes
de gravite´ en lien avec la maladie. Cela nous ame`ne a` de´finir cette dimension
sous le terme d’autonomie clinique qui renvoie aux connaissances cliniques
permettant au patient de pouvoir repe´rer les principaux symptoˆmes pouvant
apparaˆıtre durant la dialyse et d’eˆtre capable d’y reme´dier de manie`re au-
tonome9. En effet, la dialyse ne´cessite un re´gime constitue´ d’apports hydrique
et alimentaire restreints, une polyme´dication, des techniques d’asepsie ainsi
que des connaissances en physiologie et en pathologie afin de pouvoir se main-
tenir en vie. La compre´hension de la situation fait appel a` la rationalite´, un
pre´requis important soutenu par la de´finition bioe´thique de l’autonomie.
8Testabilite´ (testability) de´signe selon Hempel l’ensemble des caracte`res qui permettent
de soumettre une hypothe`se a` l’e´preuve ou a` des controˆles expe´rimentaux (153).
9L’introduction du dialysat dans l’abdomen cre´e un troisie`me secteur liquidien qui
pourrait engendrer des perturbations e´lectrolytiques et donner ainsi des symptoˆmes tels
que les frissons, la fatigue, vertige etc. Cela, par exemple, si le de´bit du liquide est rapide.
Le patient devra eˆtre en mesure de reconnaitre de telles symptomatologies et les diffe´rencier
d’autres symptoˆmes plus graves comme les douleurs abdominales, signes de pe´ritonite.
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B. autonomie organisationnelle
La deuxie`me dimension qui ressort des e´tudes de celle de Verger et ses colla-
borateurs (2007), d’Oliver et ses colle`gues (2007) et celle de Fan et ses colla-
borateurs (2008), l’autonomie par rapport a` l’institution de soins. Cette di-
mension, appele´e dans notre recherche «autonomie organisationnelle »
re´fe`re a` la possibilite´ d’eˆtre inde´pendant de l’institution de soins, ou de l’unite´
de dialyse pour re´aliser les taˆches quotidiennes de la DP. Autrement dit, il
n’est pas ne´cessaire qu’un soignant se rende au domicile du patient pour
re´aliser les e´tapes de raccordement des tubulures et les e´changes liquidiens.
Tenant compte de la litte´rature consulte´e au sujet de l’autonomie en dialyse,
la question se pose souvent et la dimension reveˆt une importance majeure
lorsque le patient est aˆge´ ou pre´sente une condition spe´ciale qui contre-indique
ou rend la dialyse a` domicile un de´fi individuel ou impossible. Il s’agit des
limitations physiques comme une acuite´ visuelle restreinte, une dexte´rite´ li-
mite´e, souvent associe´es a` un aˆge avance´, etc.).
C. autonomie fonctionnelle
La possibilite´ d’avoir une vie normale et une liberte´ durant la journe´e a e´te´
souleve´e avec force a` travers plusieurs recherches (198-200, 203). Cette di-
mension, appele´e dans notre recherche «autonomie fonctionnelle » fait
re´fe´rence a` la possibilite´ d’avoir une mobilite´ dans le quotidien et une vie
normale. Elle re´fe`re donc a` la possibilite´ d’aller au restaurant, prendre une
marche pendant quelques heures a` l’exte´rieur et meˆme travailler. Cette de´-
finition diffe`re donc de celle du SMAF (sous-section 1.2.1.5:p.40) dans la-
quelle le fonctionnement se limite a` des activite´s corporelles, mentales et a`
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la communication comme : s’habiller, marcher a` l’inte´rieur, parler, entendre,
me´moriser, pre´parer un repas, etc.). En effet, la dialyse pe´ritone´ale automa-
tise´e procure au patient la possibilite´ d’exe´cuter la dialyse la nuit et pouvoir
fonctionner ’normalement’ le jour. La DP manuelle se re´alise quatre fois par
jour et laisse le temps pour fonctionner normalement en socie´te´.
D. autonomie technique
L’autonomie technique renvoie a` la capacite´ de comprendre le fonctionnement
technique de la machine, de pouvoir exe´cuter les taˆches lie´es a` la manipulation
de la technologie de la dialyse pe´ritone´ale. Cette dimension est une hypothe`se
nouvelle propose´e par notre recherche.
Les de´finitions ope´rationnelles de ces quatre variables sont pre´sente´es a`
la sous-section 2.2.6 du chapitre me´thodes.
1.2.1.8 Mesure de l’autonomie
Suite a` une revue extensive de la litte´rature10, nous n’avons pu repe´rer un
instrument de mesure qui e´value l’autonomie des patients atteints d’une ma-
ladie chronique, encore moins ceux utilisant une technologie me´dicale. Men-
tionnons que des instruments de mesure de la qualite´ de vie des patients
atteints de maladies re´nales chroniques existent. Une revue de la litte´rature
effectue´e par Gentile et ses colle`gues (2003) portant sur les questionnaires
10Nous avons, entre autres, consulte´ la Health and Psychosocial Instruments (HaPI),
une base de donne´es qui re´pertorie, depuis 1985, des re´fe´rences bibliographiques
relatives aux instruments de mesure en sciences de la sante´, sciences infirmie`res,
me´decine, me´decine sociale et pre´ventive, psychiatrie, psychoe´ducation, psychologie,
service social, bibliothe´conomie et sciences de l’information. Accessible a` : http :
//www.bib.umontreal.ca/SA/Instrumentsdemesure−Basesdedonnees.htm
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disponibles spe´cifiques aux patients dialyse´s a repe´re´ quatre questionnaires
(204). Ces questionnaires ont des finalite´s diffe´rentes de celles vise´es par
notre recherche (205, 206).
Parmi ces questionnaires, le plus connu est le Kidney Disease Quality
of Life Instrument (KDQOLTM) qui est de´die´ a` l’appre´ciation de la qualite´
de vie des patients atteints d’une maladie re´nale (206, 207). C’est a` notre
connaissance le seul questionnaire valide´ et traduit en plusieurs langues qui
pre´sente des qualite´s psychome´triques satisfaisantes (104). Cet instrument
e´value les dimensions suivantes : la sante´ physique, la sante´ mentale, une
dimension spe´cifique de la dialyse et la satisfaction. Un autre questionnaire
de´veloppe´ par la chercheure Jocelyne Saint-Arnault de l’Universite´ de Mon-
tre´al, a pour but d’explorer les enjeux e´thiques relie´s la rarete´ des ressources
en dialyse11.
Certains questionnaires ont e´te´ toutefois recense´s, traitant jusqu’a` une
certaine mesure de l’une ou l’autre des variables d’inte´reˆt. Le premier est le
syste`me de mesure de l’autonomie fonctionnelle (SMAF) des personnes aˆge´es
(174). Cet instrument valide´ permet d’orienter les personnes en fonction de
leur autonomie fonctionnelle vers les services requis en soins infirmiers et
d’assistance, ainsi qu’aux services de soutien. Il est constitue´ de 29 items
cate´gorise´s en 5 dimensions principales : (1) l’activite´ de la vie quotidienne,
(2) les mobilite´s, (3) la communication, (4) les fonctions mentales et (5) les
taˆches domestiques (179).
L’examen minutieux de ces trois questionnaires ainsi que d’autres nous
a permis de s’assurer que les instruments existants ne peuvent pas capter
11Document transmis sur demande par l’auteure.
57
l’information pertinente pour re´pondre a` notre question de recherche. D’ou`
l’initiative d’en e´laborer un. La sous-section 2.3.4.1(p.121) de´taille les e´tapes
d’e´laboration et de validation de cet instrument de mesure.
1.2.2 Convivialite´
Cette section expose la recension des e´crits sur la notion de convivialite´, en
e´taye les diffe´rentes significations et circonscrit son usage dans le cadre des
technologies de la sante´. Cela, pour arriver a` une de´finition ope´rationnelle
pertinente pour notre recherche. Comme mentionne´ a` l’introduction, le bien-
fonde´ de l’analyse de ce concept s’appuie sur l’e´nonce´ suivant : une tech-
nologie conviviale est une condition a` la re´ussite de la prise en charge par
le patient de sa maladie chronique a` domicile (IRCT) par l’entremise d’un
dispositif technique.
1.2.2.1 Terminologie
L’Office que´be´cois de la langue franc¸aise (OQLF)12 octroie a` la notion de con-
vivialite´ deux de´finitions : informatique et sociologique. Selon cette dernie`re,
le terme de´signe l’« ensemble des rapports positifs qu’entretiennent les per-
sonnes et les groupes qui composent une socie´te´. ». Dans le domaine informa-
tique, ce terme se de´finit comme e´tant la « qualite´ d’un mate´riel ou d’un logi-
ciel qui est facile et agre´able a` utiliser et a` comprendre, meˆme par quelqu’un
qui a peu de connaissances en informatique. ». Selon la meˆme source, les
deux synonymes qui sont attache´s a` ce terme sont la facilite´ d’emploi et la
facilite´ d’utilisation. En fournissant les deux de´finitions descriptives du dic-
12Accessible a` : http://www.oqlf.gouv.qc.ca/
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tionnaire de l’OQLF et du Larousse (208), le Petit Robert ajoute la facilite´
d’acce`s a` un syste`me informatique (209).
Ce premier portrait terminologique permet de de´gager trois sens admis de
la notion de convivialite´ : 1) la facilite´ d’utilisation, 2) de compre´hension du
fonctionnement d’un dispositif technologique, 3) sans exiger de connaissances
techniques approfondies ni un effort de la part de l’utilisateur. Toutefois, la
convivialite´ se voit attribuer des significations diffe´rentes utilise´es dans des
sens techniques bien de´termine´s. Les paragraphes suivants examinent de
telles attributions particulie`res, de´pendantes du contexte d’usage, notam-
ment en sante´.
1.2.2.2 Mise en garde se´mantique
Bien que les dictionnaires en fournissent des de´finitions claires, plusieurs au-
teurs soutiennent que ce terme connaˆıt des usages multiples, parfois sans
de´finition pre´cise. Selon Desrochers (1999), c’est graˆce a` la vogue du sub-
stantif « convivialite´» emprunte´ a` la langue anglaise « conviviality » que le
terme est devenu polyvalent (210). Salvemini (1998) affirme que le terme est
ge´ne´ralement employe´ dans le domaine du de´veloppement des technologies
mais sans eˆtre explicitement de´fini (211). Selon le meˆme auteur, le terme
est commune´ment employe´ par les entreprises qui commercialisent les sys-
te`mes informatiques et les dispositifs technologiques (te´le´phonie, jeux, etc.)
et peut donc porter diffe´rentes personnes a` des compre´hensions divergentes.
Les implications de cela peuvent eˆtre majeures. Dans ce sens, l’auteur nous
apprend ce qui suit :
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« In the worst case, a system’s ’user-friendliness’ is left undefined
or is defined post hoc, with emphasis on criteria that the design
has met. For example, a system may be labelled ’user-friendly’
if it has received high ratings for appearance and other subjective
measures, even though ratings for performance, accuracy, or the
time needed to complete tasks are not high ».(211).
Bien que « user-friendliness » et « conviviality » soient les e´quivalents
anglais du terme convivialite´ (212), la confusion n’est pas a` exclure. Trois au-
teurs re´pute´s dans le domaine du design appuient la mise en garde avance´e par
Salvemini (1998). Dans leur monographie intitule´e, User centered system de-
sign: New perspectives on Human-Computer Interaction, Norman et Draper
(1986) emploient le terme « conviviality » plutoˆt que « user-friendliness »
en mentionnant que ce dernier preˆte a` des confusions (213). Shneiderman
et Plaisant (2005) qualifient le concept de trompeur et nous font noter qu’il
est devenu vide de sens et employe´ sans qu’une de´finition pre´cise n’y soit
associe´e (214). Mayhew (1992) affirme que le terme connaˆıt un usage abusif
(215). Malgre´ ces affirmations ne´gatives, Mandel (1997) nous fait remarquer
que le mot « convivialite´» n’aura aucune signification si on ne le de´finit pas
de fac¸on pre´cise (216).
En somme, la diversite´ des significations donne´es a` ce concept et les dif-
ficulte´s sus-mentionne´es invitent a` aller au-dela` des de´finitions donne´es par
le dictionnaire et a` re´aliser une recension des significations plus spe´cifiques
a` l’usage, surtout en sante´. Cette recension est d’autant plus pertinente
puisque l’un des e´nonce´s d’hypothe`ses postule´s par notre recherche est de
tester l’association entre la convivialite´ d’une technologie me´dicale (la DP)
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et l’autonomie. Pour ce faire, nous avons adopte´ la logique donne´e par le
dictionnaire pour structurer la recherche, c’est-a`-dire, examiner le concept
selon les perspectives sociologique et technique.
1.2.2.3 Apport de la connotation sociologique
Dans un re´cit sur la croissance industrielle et son impact sur l’e´quilibre qui
s’e´tablit entre l’homme et l’outil, Illich (1973) de´finit la socie´te´ conviviale
comme une socie´te´ ou` l’outil moderne est au service de la personne inte´gre´e
a` une collectivite´, et non d’un corps de spe´cialistes (217). Il pre´cise aussi
que « conviviale est la socie´te´ ou` l’homme controˆle l’outil » (ibid. p.13). En
faisant re´fe´rence au pe`re du vocable «|, convivialite´» - Brillat-Savarin - pour
faire appel a` l’ancienne de´finition du qualificatif convivial qui signifie tout ce
qui a rapport aux repas et aux banquets (210), Illich rajoute qu’il confe`re a`
cette notion une signification ou` c’est l’outil qui est convivial et non l’homme.
Bien que ces de´finitions soient de nature sociologique, leur apport est
e´clairant dans le domaine technique. En effet, le terme concerne l’interaction
positive de l’eˆtre humain avec son environnement, notamment la technique
(l’outil) (203, 218). Le concept sous-tend donc des caracte´ristiques en lien
avec, d’une part, l’interaction entre l’utilisateur et l’outil, et d’autre part,
l’outil qui est au service de l’usager, et non le contraire. Autrement dit, un
controˆle de l’outil par l’homme est ne´cessaire puisqu’il est au service de ce
dernier. De plus, cette interaction concerne l’usager non spe´cialiste. Ces trois
ingre´dients (l’interaction usager-outil, l’outil au service de l’usager et l’usager
non spe´cialiste) constituent la base des de´finitions du terme convivialite´.
Une autre distinction me´rite d’eˆtre apporte´e. Dans le langage courant,
61
utilisateur est presque synonyme d’usager (219). Pourtant, ces termes de´-
signent deux cate´gories de personnes qui utilisent un syste`me : usager et
utilisateur. L’usager (en anglais : end-user) est celui qui attend un service
d’un syste`me sans en connaˆıtre la logique interne. Pour lui, le syste`me est une
parfaite boite noire; il ne connaˆıt que l’interface de communication sans faire
attention aux proprie´te´s internes du syste`me (220). Par contre, l’utilisateur
est celui qui se sert des e´le´ments constitutifs du syste`me; celui-ci ne repre´sente
pas pour lui une boite noire, meˆme s’il n’en connaˆıt pas le de´tail. L’exemple
est le personnel de soutien technique (219). Cette distinction permet de
conside´rer le patient comme un usager de la technologie.
Une autre classification, a` notre sens comple´mentaire et utile regroupe
les usager/utilisateurs en fonction de la fre´quence de manipulation. Trois
groupes sont ainsi identifie´s : les usagers primaires, secondaires et tertiaires.
Les usagers primaires sont ceux qui utilisent re´gulie`rement la technologie; les
secondaires sont les usagers intermittents, et les tertiaires sont ceux qui sont
affecte´s par les re´sultats de la technologie, comme c’est le cas d’un gestion-
naire qui ne touche que rarement a` la technologie et utilise les donne´es qui en
sont issues. Cette deuxie`me classification justifie le qualificatif «primaire»
pour le patient usager de la technologie de dialyse a` domicile (221).
Cette distinction est importante puisque l’association qu’on veut tester
entre la convivialite´ et l’autonomie est directement influence´e par le type
d’usager et par la fre´quence d’usage d’une technologie.
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1.2.2.4 Autres acceptions amene´es par l’e´volution technologique
Convivial, est l’adjectif de choix employe´ par les vendeurs lors de la pro-
motion d’une nouvelle technologie (222). Parmi les caracte´ristiques de leurs
syste`mes, la majorite´ des compagnies mettent en teˆte de liste les items sui-
vants : convivial et facile a` apprendre et a` utiliser. Tout re´cemment on
commence a` employer le vocable « syste`me intelligent» par exemple pour
les te´le´phones portatifs. De plus, les magazines d’informatique accordent du
poids a` ces items (223) lors de leur e´valuation d’un produit technologique.
Le terme occupe donc une place de choix en marketing des produits tech-
nologiques. Landauer (1996) rapporte qu’au de´but des anne´es ’90, le simple
fait qu’une technologie soit dote´e d’un menu repre´sente une caracte´ristique
garante de convivialite´ : «Le syste`me est facile a` utiliser, il comprend un
menu ». Plus re´cemment, un syste`me doit eˆtre dote´ d’une souris de controˆle
et d’icoˆnes interactives pour qu’il soit qualifie´ de convivial : « le syste`me est
facile d’emploi, il dispose d’une interface graphique » (223).
Plus re´cemment, le fait d’utiliser une plateforme technique ou un syste`me
d’exploitation familier comme Microsoft, Linux, etc., constitue une carac-
te´ristique qui de´finit la convivialite´ : «This system is designed and built
based on a user-friendly concept so that a client can use the system if s/he is
familiar with the WindowsTM operating system. It does not require any client
knowledge of the hardware or software for efficient use.» (224). Dans son
dernier livre, Norman (2007) va au-dela` du terme « convivialite´» en parlant
de « technologies intelligentes» pour argumenter que les technologies de la
vie courante doivent eˆtre agre´ables, interactives, elles doivent aussi faciliter
la vie de l’individu et assurer sa se´curite´ (86). Toutes ces assertions montrent
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que la de´finition du mot e´volue avec l’avancement technologique.
1.2.2.5 Dimensions techniques de la convivialite´
Dans le domaine technique, un examen plus approfondi de la litte´rature
permet de repe´rer deux perspectives distinctes. Une premie`re perspective,
repre´sente´e par les sciences de l’informatique, est adopte´e en grande majorite´
par les concepteurs des dispositifs informatiques et des logiciels. La deux-
ie`me qu’on appellerait «humaine» est repre´sente´e par les facteurs humains
en syste`mes d’information. Le mode`le classique connu en ergonomie, celui
de l’«utilisateur-interface-machine» couvre bien ces deux perspectives (225).
C’est l’inte´reˆt pour l’une ou l’autre de ces trois composantes - l’utilisateur,
l’interface ou la technologie - qui de´termine en quelque sorte la diffe´rence de
compre´hension et de de´finition de la convivialite´. Bien que la signification
premie`re alloue´e directement au concept soit la facilite´ de l’utilisation (226)
d’un syste`me, d’une technologie ou d’un logiciel (227), le concept pourra
eˆtre ope´rationnalise´ selon le type d’application technique ou la plateforme
du syste`me en question. D’ou`, par exemple, la facilite´ d’acce`s a` un syste`me
apporte´e par le Robert comme de´finition supple´mentaire (voir sous-section
2.2.1) et les de´signations suivantes propres a` chaque usage.
Ainsi, la recension des e´crits dans la litte´rature technique sur cette notion
a permis de repe´rer les de´finitions suivantes. Pour Akleman et ses collabo-
rateurs (2002), Yoder et ses colle`gues (1998), ainsi que pour d’autres, la
convivialite´ correspond a` un nombre minimum de taˆches a` accomplir et a`
une interface d’utilisation intuitive (228-232) avec une syntaxe simple (232).
La notion re´fe`re aussi au manque de redondance de l’information contenue
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dans un logiciel ou au nombre re´duit des interconnexions entre les e´le´ments
d’un syste`me (220). Pour d’autres auteurs, elle concerne la facilite´ de gestion
des fichiers (226) et a` la possibilite´ de pouvoir manipuler et modifier les car-
acte´ristiques d’un syste`me (logiciel/interface) par l’usager sans toucher aux
structures internes13(233). Davis et ses colle`gues (1989) ainsi que Lun (1995)
insistent sur le degre´ d’utilisation d’un syste`me sans effort (234, 235). Cette
assertion met en relief l’importance des aptitudes inhe´rentes a` l’usager qui
l’ame`nent a` eˆtre motive´ a` manipuler une technologie. C’est l’un des e´non-
ce´s avance´s par notre recherche. Il en de´coule que l’usage sans effort d’une
technologie ou d’une interface habituelle tout en se retrouvant facilement
et rapidement dans les taˆches a` exe´cuter repre´sente la pierre angulaire de
toutes les expressions que les auteurs utilisent pour de´signer la conviviali-
te´ des technologies. Un point important est apporte´ par Venkatesh et ses
collaborateurs (2003) en affirmant que la facilite´ d’utilisation joue un roˆle
cle´ surtout au de´but de l’utilisation d’une technologie (236). Cette affir-
mation nous ame`ne a` supposer qu’une technologie difficile a` manipuler, si
elle n’est pas rejete´e au de´but de la manipulation ame`ne l’usager (le pa-
tient) a` eˆtre de´pendant d’un soutien supple´mentaire, surtout technique, ce
qui pourrait entraver son autonomie sur le plan technique. Cette assertion
repre´sente un e´nonce´ d’hypothe`se a` examiner lors de l’analyse des re´ponses
selon l’anciennete´ de l’utilisation de la DP.
Certaines caracte´ristiques physiques du dispositif font partie de la de´fini-
tion de la convivialite´. Une e´valuation effectue´e par une e´quipe franc¸aise de
11 ventilateurs me´caniques a` utilisation domiciliaire a souleve´ l’importance
13Good turn-key systems contain features that make them modifiable by users without
having to change internal structures.
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des caracte´ristiques physiques de ces dispositifs. Les auteurs de cette e´valua-
tion nous rappellent que ge´ne´ralement, les dispositifs requie`rent l’activation
de beaucoup de boutons pour arriver a` la fonction de´sire´e; l’e´tiquetage de
ces boutons n’est pas claire, et les e´crans d’affichage sont ge´ne´ralement de
petit format limitant la facilite´ de lecture (237). Ces e´le´ments jouent contre
la convivialite´ et l’adoption rapide des technologies par les patients.
La portabilite´ est une autre caracte´ristique physique qui prend de l’impor-
tance dans le cas des technologies qui limitent la mobilite´, notamment lors
des maladies chroniques. Cette dimension est de´terminante dans le cas de
la dialyse puisque le dispositif prend de la place au domicile ne´cessitant par-
fois l’ame´nagement d’une pie`ce entie`re a` la dialyse (238). Le choix de la
DP comme modalite´ d’e´puration ame`ne parfois le besoin d’adaptation du
domicile si l’espace physique est restreint (197). Des chercheurs canadiens
conside`rent un appartement de petite dimension comme une condition sociale
qui joue le roˆle de barrie`re a` une prestation de services de dialyse pe´ritone´ale
(116). Certes la miniaturisation des dispositifs est de plus en plus courante,
mais en dialyse pe´ritone´ale, il faut conside´rer des espaces pour le dispositif
et pour les liquides d’e´changes, rec¸us de fac¸on mensuelle (197) ainsi qu’un
espace aseptique (une table) ou` l’e´change est re´alise´ quotidiennement. Con-
trairement a` une he´modialyse programme´e au centre de dialyse, la portabilite´
des dispositifs de DP procure aussi la possibilite´ de voyager (72), a` notre sens,
un gain substantiel en qualite´ de vie.
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1.2.2.6 Autres dimensions de la convivialite´ pertinentes selon le
contexte
Dans les domaines de l’informatique et des technologies de l’information,
l’usage de la technologie est purement technique comme la programmation.
Les taˆches sont effectue´es par un utilisateur forme´ en technologies. Dans
le domaine de la sante´, la manipulation de la technologie se fait dans des
environnements particuliers. En effet, contrairement aux logiciels, aux bases
de donne´es et au mate´riel informatique principalement manipule´s a` des fins
professionnelles, les technologies me´dicales sont utilise´es pour surveiller ou
stabiliser l’e´tat de maladie ou bien a` des fins vitales. Pour le patient, il s’agit
d’une situation de maladie, alors que pour les cliniciens, le travail se fait
dans un environnement stressant axe´ sur la re´solution de proble`mes de sante´,
donc la recherche de l’efficacite´ et de l’efficience sur le plan me´dical. Dans un
tel contexte, la manipulation de la technologie n’est pas une finalite´ en soi,
mais un moyen pour atteindre un re´sultat pre´cis (239). Ainsi, les caracte´ris-
tiques de la convivialite´ comme la facilite´ d’utilisation, de compre´hension,
la facilite´ d’acce`s a` l’information, etc. prennent toute leur importance pour
re´ussir les taˆches lie´es aux soins ou a` la manipulation de l’information clinico-
administrative. Cet environnement a` finalite´s particulie`res a amene´ certains
auteurs a` examiner la convivialite´ dans le contexte ou` des non spe´cialistes
manipulent la technologie. Outres les caracte´ristiques classiques de la con-
vivialite´, des facteurs humains, technologiques et organisationnels prennent
de l’importance (189, 240).
Lapointe (1990) a propose´ une articulation inte´ressante de trois dimen-
sions du concept de convivialite´ lors de l’analyse de la dyade outil informatique-
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utilisateur dans le contexte organisationnel. Pour cet auteur, le concept cor-
respond 1) au degre´ de facilite´ a` utiliser un outil pour re´aliser un ensemble
de taˆches; 2) a` l’ensemble des aspects qui influencent le confort d’utilisation
d’un outil et 3) aux conditions organisationnelles qui contribuent a` aiguiser
la motivation des utilisateurs (240). De ce fait, l’interaction outil-utilisateur
ne peut eˆtre de´finie comme conviviale que par rapport aux aptitudes et aux
re´fe´rences des usagers ainsi que par rapport aux exigences des taˆches et aux
fac¸ons de faire privile´gie´es dans l’organisation (ibid.).
Dans le contexte me´dical, les aptitudes et les pre´fe´rences de l’usager sont
fondamentales, mais des dimensions supple´mentaires prennent de l’impor-
tance en matie`re de convivialite´ technologique. Par exemple le niveau de
confort du patient lors de l’utilisation d’un dispositif (241, 242), la con-
vivialite´ du soutien technique des personnes aˆge´es fragiles (243) et le de-
gre´ d’anxie´te´ provoque´ par la manipulation de la technologie par le patient
(238). La minimisation du risque sur le plan me´dical est aussi essentielle.
Slack (1997) de´crit 4 crite`res pour qualifier la convivialite´ d’une interface
de´die´e a` l’exe´cution de taˆches lors de la manipulation d’un e´quipement par
un clinicien : Cet e´quipement doit eˆtre 1) facile d’utilisation 2) interactif
3) sans risque sur le plan me´dical 4) porteur de be´ne´fices imme´diats pour
l’usager (cite´ dans Salvemini (1998) (211)).
Dans un rapport publie´ par Lehoux et ses collaborateurs (2001) sur la
convivialite´ des technologies a` domicile, deux composantes principales se rap-
portent a` la convivialite´ : une composante humaine et une composante tech-
nique. La composante humaine correspond aux compe´tences de l’usager, a` la
compre´hension de la technologie, la perception de l’utilite´ de la technologie,
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l’attitude face aux risques et les moyens de re´solution des proble`mes. Quant
a` la composante technique, elle fait re´fe´rence au design proprement dit de la
technologie, aux me´canismes automatiques, aux ope´rations manuelles ne´ces-
saires, aux e´tapes de mise en ope´ration, a` la pre´cision de son fonctionnement
ainsi qu’aux contraintes de son usage a` domicile. Ce rapport conclut que
la convivialite´ re´sulte d’un ajustement entre les caracte´ristiques humaines et
les dispositifs techniques (189), ce qui rejoint la perspective de´ja` cite´e lie´e a`
l’importance de conside´rer les trois composantes : l’usager, l’interface et la
technologie.
1.2.2.7 Convivialite´ et technologies de dialyse
Notre recension de la litte´rature portant sur la dialyse a montre´ que la con-
vivialite´ des technologies n’a pas e´te´ examine´e malgre´ le roˆle crucial qu’elle
joue dans la re´ussite du transfert de la gestion de la dialyse au patient dans
son domicile. Plusieurs e´tudes affirment que la DP est une technologie deve-
nue facile a` manipuler ou « user-friendly » (244). Cela de´coule du fait que la
DP manuelle, par exemple, consiste simplement en la manipulation de sacs
jumele´s en Y et une potence. Toutefois, comme discute´ dans les paragraphes
pre´ce´dents, nous questionnons cette affirmation parce que la convivialite´ ne
se re´sume pas a` la facilite´ d’utilisation. Pour la dialyse pe´ritone´ale automa-
tise´e, des recherches re´centes ont apporte´ plus d’information en matie`re de
manipulation de la technologie, sans pour autant examiner en profondeur les
diffe´rentes dimensions de la convivialite´ telle que vise´ par notre recherche.
En 1998, Pastan et Bailey ont affirme´ que la simplicite´ de manipulation
des dispositifs de la dialyse pe´ritone´ale a permis son expansion : «Because
69
peritoneal dialysis is simple to perform, it has gained worldwide » (200). Une
litte´rature plus re´cente indique que les cycleurs sont devenus des appareils
le´gers, compacts, et simples a` ope´rer (12, 78). Les taˆches requises du patient
sont la programmation des temps de de´but, le volume de la solution utilise´e,
le volume de drainage et la dure´e de la dialyse. Le cycleur optimise le de´bit
de l’e´change tout au long de la dialyse (78). Certains cycleurs incorporent
une carte me´moire, dite « smart card » sur laquelle toutes les donne´es sont
programme´es au pre´alable. Selon Krishman et Oreopoulos (2007), la dialyse
pe´ritone´ale est une technologie a` manipulation domiciliaire et ne demande
pas de dispositifs complexes ou des ressources hospitalie`res : «Peritoneal
dialysis is the simplest choice, offering several advantages. This home-based,
long-term therapy is already well-established, and it does not require complex
machinery or hospital resources » (44).
Comme son nom l’indique, la dialyse pe´ritone´ale automatise´e compte sur
un appareil automatise´ qui exe´cute le maximum de taˆches lie´es a` l’e´puration.
L’e´cran d’affichage est l’interface d’interaction et de communication entre le
cycleur et le patient. Comme de´taille´ dans la sous-section 1.4 de cette the`se,
beaucoup d’efforts ont e´te´ de´ploye´s pour rendre cette interface conviviale. En
effet, des de´fis et des difficulte´s surgissent quant il s’agit de fournir un maxi-
mum d’informations, clinicobiologiques et techniques, sur le fonctionnement
du dispositif a` un patient non accompagne´ d’un clinicien a` domicile. De
plus, toutes ces informations doivent tenir sur une surface (e´cran d’affichage)
dix fois plus petite qu’une interface informatique usuelle, par exemple, de 19
pouces . Cela dit, des parame`tres supple´mentaires et spe´cifiques a` l’interface
du cycleur doivent eˆtre tenus en compte dans notre de´finition de convivialite´.
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Dans une monographie fort inte´ressante portant sur le design des produits
me´dicaux, Wiklund et Wilcox (2005) de´taillent les diffe´rents e´le´ments a` con-
side´rer pour rendre une interface d’un dispositif me´dical conviviale. Les prin-
cipales caracte´ristiques retenues sont les suivantes : simplifier la typographie,
re´duire la quantite´ d’information sur l’e´cran d’affichage, limiter le nombre de
couleurs, fournir des outils de navigation clairement de´finis, utiliser un lan-
gage simple et fournir une aide rapidement accessible (245).
1.2.2.8 Synthe`se de la revue de la litte´rature
Nous retenons de cette analyse se´mantique et bibliographique que le concept
de convivialite´ a des de´finitions admises, celles fournies par les dictionnaires,
et des de´finitions analytiques qui sont dicte´es par le contexte d’usage. Parmi
les de´finitions admises, et outre sa signification sociologique, il y a la facilite´
d’utilisation et de compre´hension par un usager qui de´tient peu de connais-
sances en la matie`re. L’examen plus minutieux de la litte´rature technique
et celle relative a` l’usage des technologies me´dicales a permis de repe´rer des
dimensions additionnelles d’une utilite´ substantielle pour notre recherche. Le
tableau 1.2 reprend ces diffe´rentes de´finitions.
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Table 1.2: Principales dimensions pertinentes pour la de´finition de la convivialite´ d’une technologie me´dicale.
Domaine d’application De´finitions et explications donne´es dans la litte´rature
Ge´ne´ral · Facilite´ d’utilisation et facilite´ d’emploi et de manipulation (189, 236)
· Facilite´ de compre´hension (236)
· Facilite´ d’apprentissage avec un minimum d’acce`s a` un manuel et a` la formation (246)
· Facilite´ d’acce`s (a` l’information, au logiciel, aux commandes, etc.)
· Requiert peut de connaissances technique pre´alables (246)
· Facilement utilisable par un public non spe´cialise´
· Utilisation sans efforts
· Facilite´ de me´morisation des taˆches a` exe´cuter (247)
Logiciels · Manque de redondance de l’information (logiciels)
· Facilite´ de gestion des fichiers
· Interface intuitive
Dispositifs techniques · Facilite´ de connexion
· Nombre re´duit des interconnexions entre les e´le´ments d’un syste`me
· Nombre minimum de taˆches a` accomplir
Autres · Eˆtre dote´ d’un menu
· Muni d’un syste`me d’exploitation, de pe´riphe´riques de controˆle et d’icoˆnes interactives
· Utiliser une plateforme logicielle
Domaine me´dical · Technologie se´curitaire
· Manipulation sans stress (189, 236)
· Caracte´ristiques physique : portabilite´, non encombrant
· E´cran d’affichage bien lisible (214)
· Les touches de fonction sont bien identifie´es (248)
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1.2.2.9 De´finition retenue du concept de convivialite´
Dans le cadre de l’usage d’une technologie a` domicile pour la prise en charge
d’une maladie chronique, la convivialite´ se de´finit comme l’ensemble des cara-
cte´ristiques fonctionnelles et physiques suivantes : les caracte´ristiques fonc-
tionnelles qui rendent la technologie facile a` comprendre, a` manipuler, a`
me´moriser et qui permet une exe´cution spontane´e. Ces caracte´ristiques fonc-
tionnelles sont permises en grande partie par des caracte´ristiques physiques
comme un e´cran bien lisible, une interface intuitive indiquant clairement
les messages, des touches de fonctions bien identifie´es, des textes clairement
pre´sente´s et facilement compre´hensibles. Des caracte´ristiques physiques addi-
tionnelles sont requises pour qualifier une technologie me´dicale de conviviale.
Il s’agit d’une technologie non bruyante, peu encombrante et qui facilite les
branchements requis. Une de´finition ope´rationnelle est donne´e a` la sous-
section 2.2.6.2 (p.112).
1.2.3 Soutien de l’aidant
Comme mentionne´ a` la section 3.1, la the´orie de l’autode´termination, qui
constitue le cadre the´orique de cette the`se, fait re´fe´rence aux liens de con-
fiance e´tablis avec des personnes cle´s (144). Par l’expression « relatedness
to others », cette the´orie postule que la personne cle´ - celle qui donne une
aide utile et pertinente - apporte un soutien en participant activement dans
la prise en charge d’une autre personne en vue d’ame´liorer sa capacite´ de
prise de de´cision et de l’aider a` re´soudre ses proble`mes. Ce constat the´orique
incite a` examiner le concept de soutien, fre´quemment exprime´ sous le voca-
73
ble de « soutien social» ou social support, en y abordant sa de´finition et son
ope´rationnalisation.
Il n’existe pas de consensus clairement e´tabli autour de la de´finition et
de l’ope´rationnalisation du concept de soutien social. Les diffe´rentes fac¸ons
de concevoir le soutien social introduisent des terminologies diffe´rentes pour
de´signer parfois le meˆme concept (249-251). Certaines e´tudes discutent de
disponibilite´ de soutien en terme ge´ne´ral, d’autres parlent de soutien fourni
par des personnes spe´cifiques comme le conjoint, les enfants, les parents, etc.,
tandis que d’autres parlent de soutien rec¸u, sans en spe´cifier la source.
Dans cette the`se, la description de´taille´e de ces distinctions de´passe les
balises trace´es par les questions de recherche. De fait, seule la litte´rature
spe´cifique au soutien dans le contexte pre´cis des maladies re´nales chroniques
sera examine´e. En revanche, avant d’exposer les re´sultats de cette litte´rature,
une de´finition de ce concept me´rite d’eˆtre apporte´e pour mieux orienter sa
mesure.
1.2.3.1 Clarification conceptuelle et de´finitions
Les effets be´ne´fiques du soutien social sur diffe´rentes dimensions de la sante´
sont bien e´tablis depuis plus d’un sie`cle. Les travaux portant sur l’e´pi-
de´miologie sociale re´alise´s, d’une part, par Durkheim sur le roˆle joue´ par
l’inte´gration et la cohe´sion sociales sur le taux de suicide, et d’autre part par
Bowlby sur la the´orie de l’attachement ainsi que d’autres travaux anthro-
pologiques sur le re´seau social (249, 252, 253) en sont de bons exemples. Plus
spe´cifiquement, les be´ne´fices du soutien social sur la sante´ (morbi-mortalite´
et qualite´ de vie) des patients atteints de maladies chroniques ont e´te´ ob-
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serve´s dans diffe´rentes recherches probantes (254-257). Malgre´ cet ancrage
qui date de plus d’un sie`cle, la litte´rature portant sur le soutien social est
unanime sur le fait que ce sont les travaux re´alise´s principalement par Cassel
(1974), par Caplan (1974) et par Cobb (1976) qui ont mis sur pied le fonde-
ment the´orique du concept de soutien social (252, 258). Plus re´cemment, les
recherches de Cohen et Syme (1985) ont suivi (252). Ces derniers auteurs at-
tribuent l’engouement pour la recherche sur ce concept au fait qu’il joue des
roˆles multiples dans la compre´hension des e´tiologies des maladies, des pro-
grammes the´rapeutiques et de re´adaptation. De plus, il permet d’inte´grer les
litte´ratures psychosociale et me´dicale dans un meˆme cadre conceptuel pour
une meilleure compre´hension des maladies (250)
L’une des de´finitions les plus comple`tes est donne´e par Stewart (2000)
selon laquelle, le soutien social se de´finit comme l’interaction avec des mem-
bres de la famille, des amis, des pairs, et des professionnels de la sante´ qui
fournissent de l’information, de l’estime, de l’aide pratique, ou du soutien
e´motionnel. Quand ces interactions sont perc¸ues d’un grand apport, elles
minimisent les impacts des « stresseurs» et ame´liorent l’e´tat de sante´ (257).
Cohen et Syme (1985) conside`rent que la de´finition du soutien social inclut
trois aspects principaux : 1) la quantite´ ou l’existence du soutien; 2) la struc-
ture (type e´motionnel, instrumental) de ce soutien et 3) le fonctionnement
du soutien (250). Ce concept correspond donc a` la disponibilite´ (quantite´)
et la qualite´ des relations d’aide (259). De ces trois aspects de´coulent au
moins 5 types diffe´rents de soutien : le soutien de l’estime (esteem support),
le soutien informationnel, le soutien instrumental, l’accompagnement social
(social companionship) et le soutien motivationnel (250).
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1. Le soutien de l’estime correspond aux manifestations d’affection, de
soutien e´motionnel, de sympathie et d’encouragement qu’une personne
peut exprimer vis-a`-vis d’une autre personne fragile.
2. Le soutien informationnel de´signe le processus par lequel d’autres
personnes (un ami, un parent, une connaissance ou un professionnel)
peuvent apporter de l’information, un avis ou des conseils.
3. Le soutien instrumental - appele´ aussi aide, soutien mate´riel, ou
soutien tangible - peut inclure un large e´ventail d’activite´s, souvent
re´pe´titives et re´currentes comme l’aide dans les taˆches me´nage`res, pren-
dre soins des enfants, preˆter ou donner de l’argent, de´placer des objets
lourds etc. Ce type de soutien est particulie`rement important en cas de
maladie ou de blessure physique car le re´cipiendaire est souvent inca-
pable d’effectuer les taˆches instrumentales. Ce type de soutien procure
un bien-eˆtre car il re´duit les taˆches a` accomplir et libe`re plus de temps
pour des activite´s de loisirs (Cohen, 1985 :p. 71). Il faudra donc bien
cibler le type de soutien instrumental qui est spe´cifique au besoin (250).
4. L’accompagnement social est le type de soutien qui permet aux
personnes be´ne´ficiant d’une aide d’effectuer certaines activite´s sociales
comme les visites, aller aux cine´mas, participer a` des excursions etc.
Il faut souligner que les personnes qui be´ne´ficient de cet accompagne-
ment social ont souvent acce`s a` un soutien instrumental et e´motionnel
(Cohen, 1985 :p.73).
5. Le soutien dit motivationnel fait re´fe´rence a` l’encouragement pro-
digue´ aux personnes afin qu’elles maintiennent leurs efforts. Ce type
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de soutien rassure les personnes qu’elles seront ultimement re´compen-
se´es et les aide a` passer les pe´riodes difficiles. Ce soutien est certes
important, mais dans le cas d’une maladie chronique incurable, nous
supposons qu’il serait difficile de l’appuyer sur des promesses de « gain
final». Toutefois, ce type de soutien est fort utile dans le cas ou` la
personne est sous dialyse et est en attente d’une greffe re´nale.
6. Un autre type de soutien appele´ « clinique» a e´te´ rapporte´ par cer-
tains auteurs. Il re´fe`re a` la possibilite´ d’eˆtre soutenu ade´quatement
sur le plan clinique pendant la pe´riode de la dialyse. Ce type de sou-
tien correspond a` un service te´le´phonique accessible en cas de proble`me
me´dical, une visite pe´riodique par un clinicien itine´rant ou un soutien
que peut recevoir le patient lors des visites pe´riodiques au centre de
sante´ (57, 72). Certaines recherches ont montre´ que le lien de con-
fiance entre le clinicien et le patient, notamment le soutien clinique
apporte´, ame`ne une meilleure adhe´rence aux traitements pour des ma-
ladies chroniques (260). Comme pour l’accompagnement social, l’acce`s
au soutien clinique ne´cessite la pre´sence des autres types de soutien,
notamment e´motionnel.
Le tableau de l’annexe C pre´sente une synthe`se inte´ressante re´alise´e par
Beauregard et Dumont (1996) sur les diffe´rents types de soutien (261). On
peut de´duire de cette synthe`se que les principaux types de soutien les plus
examine´s et qui paraissent pertinents pour notre recherche sont les suivants :
e´motionnel (psychologique), informationnel, instrumental (notamment tech-
nique et clinique). La sous-section suivante vise a` examiner la litte´rature
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scientifique spe´cifique de la dialyse pour tirer des lec¸ons pertinentes a` l’usage
et a` l’ope´rationnalisation de ce concept dans notre recherche.
1.2.3.2 Soutien de l’aidant, maladies re´nales et dialyse
La litte´rature publie´e sur le soutien social dans le cas de la dialyse est peu
abondante (262). Cette affirmation s’appuie sur les re´sultats d’une recherche
par mots cle´s dans les bases de donne´es mentionne´es en note de bas de page14.
Tel que de´crit sur le plan the´orique, l’effet de diffe´rentes formes de soutien
sur la sante´ physique (fre´quence des e´pisodes de pe´ritonite, la mortalite´) et
mentale (la de´pression et la qualite´ de vie) a e´te´ examine´e dans certaines
e´tudes (263-265). Ces recherches ont particulie`rement porte´ sur des personnes
aˆge´es en perte d’autonomie fonctionnelle et des parents d’enfants ne´cessitant
une dialyse.
On peut citer deux recherches qui ont montre´ l’importance du soutien so-
cial en dialyse. Celle de Elal et Krespi (1999) a conclu que dans une cohorte
de 160 he´modialyse´s, les patients les plus de´prime´s e´taient ceux qui be´ne´fici-
aient d’un soutien social faible ou ceux qui avaient une perception ne´gative
a` l’e´gard de l’apport de leur re´seau social (263). La deuxie`me recherche est
celle de Wuerth et ses colle`gues (2002) re´alise´e aupre`s de 40 patients, qui s’est
inte´resse´e au choix de la modalite´ de la dialyse. Selon ces auteurs, parmi les
facteurs qui conditionnent le choix entre la DP et l’HD, l’opinion des mem-
bres de la famille et des personnes significatives apparaˆıt tre`s importante (10
14Les bases de donne´es interroge´es sont les suivantes: Medline (interface PubMed), Em-
base, PsycINFO et CInAHL. Les mots cle´s utilise sont : ”Social Support”AND (”Dialysis”
OR ”Renal Dialysis”OR ”Peritoneal Dialysis, Continuous Ambulatory”OR ”Hemodialysis,
Home” OR ”Hemodialysis Units, Hospital”).
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patients sur 20), apre`s l’influence du clinicien (190).
Deux recherches ont e´value´ le soutien apporte´ aux parents d’enfants sous
dialyse pe´ritone´ale. La premie`re, celle de Tong et ses colle`gues (2008), a exa-
mine´ au moyen d’une revue syste´matique de la litte´rature l’expe´rience des
parents d’enfants sous DP. Les re´sultats ont re´ve´le´ que le soutien apporte´
par le re´seau interpersonnel - notamment le soutien des amis, de la famille et
le soutien clinique de l’e´quipe de soins - est d’une importance capitale pour
les parents qui jouent des roˆles multiples en dialyse a` domicile (265). La
deuxie`me recherche, de nature qualitative, a explore´ au moyen d’entrevues
semi-structure´es le type de soutien apporte´ par les cliniciens - l’institution
- aux parents d’enfants sous DP. Les auteurs concluent a` l’importance du
soutien informationnel, repre´sente´ par l’ensemble des informations fournies
par les professionnels aux parents; et du soutien instrumental qui consiste a`
offrir des ressources mate´rielles et ope´rationnelles (argent, nourriture, etc.)
aux familles. Aussi, cette recherche a montre´ que le soutien fourni par les
membres de la famille ame´liore le sentiment de se´curite´ (des parents dans ce
cas) et les encourage a` continuer a` prendre en charge la dialyse pe´ritone´ale de
leurs enfants (188). Ferri et Pruchno (2009) affirment que souvent, le conjoint
fait partie inte´grante de l’e´quipe de soins et apporte diffe´rentes formes de sou-
tien au patient, notamment fonctionnel et psychologique, d’ou` l’importance
de prendre son point de vue en conside´ration (266).
Selon Fan et ses collaborateurs (2008), l’aidant est appele´ a` apporter une
aide physique, (instrumentale selon Cohen) comme de´placer des liquides, une
aide technique comme exe´cuter les e´purations, et une aide clinique comme
savoir ajuster une prescription pour atteindre l’euvole´mie. Ces soutiens peu-
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vent ame´liorer la qualite´ de vie des patients de fac¸on significative. Les re´sul-
tats de la recherche mene´e par ces auteurs aupre`s d’aidants de 250 patients
par l’entremise du questionnaire SF-36, a montre´ que le fonctionnement so-
cial (Social functioning) s’est ame´liore´ tout autant pour les patients qui ont
be´ne´ficie´ du soutien que pour les aidants (197).
Thong et ses colle`gues (2007) ont examine´ l’association possible entre le
soutien social et la survie chez un e´chantillon de 528 patients sous he´modial-
yse et dialyse pe´ritone´ale. Les re´sultats n’ont pas montre´ de lien entre le
soutien social et la survie. Toutefois, aussi bien en he´modialyse qu’en dialyse
pe´ritone´ale, l’e´cart entre les soutiens perc¸us et ceux rec¸us e´tait associe´ a` une
mortalite´ e´leve´e, ce qui positionne le soutien social comme une composante
de´terminante en dialyse (256).
La question de la re´alisation de la dialyse pe´ritone´ale chez les person-
nes aˆge´es en perte d’autonomie fonctionnelle suscite beaucoup d’inte´reˆt chez
les cliniciens. Selon Fan et ses collaborateurs (2008), lorsqu’un patient sous
dialyse devient plus aˆge´, avec plus de conditions comorbides, sa de´pendance
a` l’e´gard des soignants en ce qui concerne le soutien physique, e´motionnel
et logistique est forte (197). Les trois recherches suivantes ont examine´
l’importance et le type de soutien par rapport a` diffe´rents re´sultats de sante´.
La premie`re est celle de Dimkovic et Oreopoulos (2008) qui a re´pertorie´ par
l’entremise d’une revue de la litte´rature l’apport des soutiens clinique et fa-
milial pour diffe´rents indicateurs de re´sultats. Ces auteurs ont conclu que de
nombreuses complications, comme les pe´ritonites, le nombre d’hospitalisation
et la mortalite´ pouvaient eˆtre controˆle´es ou e´vite´es par un soutien clinique
apporte´ par l’infirmie`re a` domicile (39).
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Toujours au sujet de l’importance du soutien sur les complications, l’e´tude
de Verger et ses colle`gues (2007) a examine´ l’impact des soutiens clinique et
familial sur le nombre de pe´ritonites. Sur une cohorte de 1624 patients issus
du registre franc¸ais enregistre´ entre 2000 et 2005, cette e´tude a re´ve´le´ que
48% des patients sous DP e´taient conside´re´s comme non-autonomes. Par
«non-autonomes» les auteurs signifient que les patients de´pendent d’une
aide familiale ou d’une infirmie`re qui assure les connexions et la mise en
marche de la machine de dialyse automatise´e. Cette e´tude conclut que les
patients qui ont rec¸u un soutien de l’infirmie`re ou d’un aidant avaient un
risque mois e´leve´ de de´velopper une pe´ritonite que ceux qui n’ont be´ne´ficie´
d’aucun soutien (267).
La troisie`me recherche est celle d’Oliver et ses colle`gues (2007) qui s’est
inte´resse´, entre autres, a` l’effet des soutiens (instrumental et e´motionnel)
fournis par des infirmie`res a` domicile sur le taux d’utilisation de la DP chez
les patients aˆge´s. Des infirmie`res entraine´es visitaient le domicile du pa-
tient deux fois par jour toute la semaine pour re´aliser les e´changes. Partant
du fait que les conditions, physiques (incapacite´ physique, espace restreints
disponibles pour les liquides, etc.) et mentales (anxie´te´, isolement, sentiment
de de´bordement, etc.) limitent ou contre-indiquent l’utilisation de la DP, les
auteurs concluent que les diffe´rents types de soutien ont minimise´ l’effectif
des patients non e´ligibles pour les raisons physiques ou mentales mentionne´es
(116).
Ces recherches montrent l’importance des diffe´rents types de soutien pour
les patients traite´s par dialyse a` domicile. Les principaux types de soutien
sont apporte´s par un membre de la famille ou par une infirmie`re. Ces derniers
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soutiennent les patients surtout sur le plan e´motionnel, informationnel, in-
strumental (clinique et technique).
1.2.3.3 Mesure du soutien de l’aidant
Selon Reblin et Ushiro (2008), le concept de soutien social est ope´rationnalise´
de diffe´rentes fac¸ons d’une recherche a` l’autre (254). Cette affirmation re-
joint la mise en garde soutenue par Cohen (1985) qui insiste sur une de´fi-
nition ade´quate des dimensions explore´es et une ope´rationnalisation pre´cise
du soutien social selon les objectifs de la recherche (250). Cet auteur pro-
pose une se´rie de possibilite´s de mesure du soutien social, parmi lesquelles,
il est possible de choisir selon les objectifs vise´s par la recherche. Les dif-
fe´rentes dimensions propose´es sont les suivantes : la mesure de l’existence et
la quantite´ du soutien (mariage, contact avec les amis et les proches) et du
type du soutien des diffe´rentes sources identifie´es. De plus, il est pertinent
d’explorer les trois grands types - e´motionnel, informationnel et instrumental
- et amener le re´pondant a` nommer les personnes les plus proches et leurs
roˆles correspondants.
Dans le cadre des maladies re´nales, le soutien social est souvent mesure´ par
le Multidimensional Scale of Perceived Social Support. Ce questionnaire est
compose´ de 12 items re´partis en trois groupes : les soutiens perc¸us, familial,
apporte´ par des amis ou par d’autres aidants significatifs (268).
Dans le cadre de la pre´sente recherche, le soutien fait re´fe´rence aux liens
e´tablis avec des personnes cle´s sur lequel le patient peut compter afin de
re´aliser sa dialyse a` domicile. En tenant compte des trois dimensions retenues
de la litte´rature spe´cifique de la dialyse (256, 265, 268), on suppose que le
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soutien de l’aidant peut eˆtre e´motionnel, informationnel et instrumental (no-
tamment technique et clinique). Par soutien clinique on de´signe un service
te´le´phonique accessible en cas de proble`me me´dical, des visites pe´riodiques
d’infirmie`res mises a` la disposition des personnes en perte d’autonomie fonc-
tionnelle ou un soutien que peut recevoir le patient lors des visites pe´riodiques
au centre de sante´. Par soutien technique on re´fe`re au type de soutien que le
patient peut recevoir pour re´aliser les taˆches techniques lie´es a` la dialyse ou
en cas de proble`me technique. La de´finition ope´rationnelle de ces concepts
est expose´e a` la section 6 de ce document.
1.2.4 Compe´tence
Le concept de compe´tence est employe´ dans diffe´rents domaines comme la
psychologie, l’e´ducation, la gestion des ressources humaines et les technolo-
gies. Il est de´fini et compris de diffe´rentes fac¸ons selon l’approche, le cadre
the´orique sous-jacent, les crite`res et les standards utilise´s (269, 270). Dans
une revue de la litte´rature portant spe´cifiquement sur ce terme, Welie et Welie
(2001) emploient l’expression « opaque mixture of approaches, conditions, cri-
teria, procedures, tests and even definitions » pour exprimer les confusions
entourant ce concept dans la litte´rature scientifique (270). Cette complexi-
te´ impose donc la de´limitation de la perspective avant toute de´finition pour
pouvoir poser la question : « compe´tence en quoi ?» (271).
La de´finition donne´e a` la compe´tence par la the´orie adopte´e dans cette
the`se, la the´orie de l’autode´termination (cf. sous-section 3.1) est large et
correspond au degre´ de se sentir apte d’atteindre les objectifs et les re´sultats
de´sire´s (144). Dans le cadre de l’exercice d’une profession, la compe´tence
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professionnelle peut eˆtre de´finie comme e´tant la capacite´ d’un profession-
nel a` utiliser ses connaissances, ses habilete´s et son jugement pour assumer
ses responsabilite´s professionnelles et personnelles (272). En technologies
de l’information, Marcolin et ses collaborateurs (2000) de´finissent la compe´-
tence comme e´tant le potentiel de l’utilisateur a` appliquer la technologie dans
toutes ses possibilite´s afin de maximiser la performance lors de l’exe´cution de
taˆches dans un travail pre´cis (269). Le potentiel de l’utilisateur peut, dans
une large mesure, eˆtre compris comme des habilete´s, des traits de personnali-
te´ ou meˆme des connaissances (273).
Dans le cas pre´cis de la prise de de´cision clinique, il existe une litte´rature
abondante qui fait re´fe´rence a` la capacite´ du patient de pouvoir prendre des
de´cisions au sujet de sa maladie ou au sujet des options the´rapeutiques. La
Commission for the study of ethical problems in medicine and biomedical and
behavioral research de´crit la compe´tence comme l’ensemble de valeurs et ob-
jectifs qui guident la capacite´ de communiquer, de comprendre l’information
et de raisonner dans des situations relatives a` la prise de de´cision me´di-
cale (271). Cette forme de compe´tence s’inscrit dans le champ de l’e´thique
me´dicale et prend pour acquis la rationalite´ de l’individu, son consentement
e´claire´, ses capacite´s cognitives et son degre´ de jugement pour prendre la de´-
cision ade´quate. Ces facteurs inhe´rents a` l’individu s’associent a` des facteurs
environnementaux pour faciliter ou contraindre la compe´tence. En corollaire
avec cette assertion, dans une e´tude re´alise´e sur la compe´tence des patients
hospitalise´s et extrahospitaliers, Appelbaum (2007) conclut que le niveau bas
d’e´ducation, l’aˆge avance´ ou l’atteinte cognitive repre´sentent des facteurs qui
affectent la compe´tence. De plus les patients hospitalise´s dans des services
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spe´cialise´s sont moins compe´tents a` guider la prise de de´cision the´rapeutique
que ceux atteints d’une maladie chronique et non hospitalise´s (274). Welie
et Welie (2001) font un lien direct entre la compe´tence et l’autonomie en af-
firmant que le patient doit eˆtre compe´tent pour pouvoir eˆtre autonome dans
sa de´cision relie´e a` ses propres soins (270).
Contrairement a` l’he´modialyse hospitalie`re ou` le patient est passif et pris
en charge par un clinicien, la dialyse pe´ritone´ale exige de la part du patient
une prise en charge active de sa propre dialyse. Tenant compte de cet envi-
ronnement the´rapeutique particulier, la compe´tence devient une composante
importante dans l’atteinte d’un e´tat autonome. Ce postulat est rapporte´
par Kaye et Davitt (1995) en soulignant l’importance de la compe´tence de
l’usager comme pre´alable a` l’e´tape d’autonomie dans le cadre des soins a`
domicile (275).
Ainsi, aux fins du pre´sent travail, on retient la de´finition donne´e a` la
compe´tence par Marcolin et ses colle`gues (2000) du fait qu’elle prend en consi-
de´ration l’utilisation d’une technologie dans le but d’exe´cuter des taˆches dans
le cadre d’un travail pre´cis (269). Selon ces auteurs, la compe´tence re´fe`re au
potentiel de l’utilisateur a` appliquer la technologie dans toutes ses possibili-
te´s afin de maximiser la performance lors de l’exe´cution de taˆches dans un
travail pre´cis. Pour atteindre cet e´tat, il fait appel a` ses apprentissages, ses
connaissances et ses habilete´s techniques et cliniques.
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1.2.5 Formation
Selon les guides pratiques cliniques (Clinical Practice Guidelines) e´tablis par
leNational Kidney Foundation15, un patient arrive´ au stade 4 de l’insuffisance
re´nale chronique (voir classification de l’annexe D) doit eˆtre informe´ des dif-
fe´rentes options de supple´ance re´nale et be´ne´ficier d’un programme de forma-
tion dit de « pre´dialyse » (23). Pendant les e´tapes pre´liminaires de ce pro-
gramme, le patient, ainsi que quelques membres cle´s de sa famille, rec¸oivent
de l’information sur la maladie (l’IRC) sur les diffe´rentes options de traite-
ment pour guider ade´quatement le choix de la me´thode de dialyse. Lorsque
le choix de la modalite´ est fixe´, le programme de formation est amorce´. La
re´ussite des cliniciens dans ces e´tapes de formation et d’information constitue
une condition de succe`s de l’autogestion par le patient de sa maladie (183,
276) ainsi que pour la re´alisation de sa dialyse a` domicile (49). Certaines
recherches ont montre´ qu’un programme d’e´ducation ade´quat minimise le
risque de pe´ritonites, l’infection la plus redoute´e chez les patients sous DP.
Dans la pre´sente the`se, nous conside´rons que la formation est une con-
dition pre´alable sans laquelle aucune indication de dialyse a` domicile n’est
possible. Vu l’inte´reˆt que la litte´rature sur la dialyse pe´ritone´ale porte a` la
formation, nous avons juge´ utile de mentionner son importance et la consi-
de´rer comme un pre´alable incontournable.
15K/DOQI : Kidney Disease Outcomes Quality Initiative fournit l’essentiel
des lignes directrices cliniques et des recommandations base´es sur les donne´es
probantes concernant la prise en charge des patients atteints d’IRC. Source :
www.kidney.org/professionals/KDOQI.
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1.2.6 Motivation
Les the´oriques psychologiques, particulie`rement les the´ories motivationnelles
sont nombreuses et chacune apporte sa de´finition au concept de motiva-
tion selon les finalite´s vise´es et le phe´nome`ne a` expliquer. Applique´es a`
l’environnement de travail, les the´ories motivationnelles - comme la the´orie
V.I.E.16 de Vroom et la the´orie bi-factorielle d’Herzberg - orientent leurs de´fi-
nitions et hypothe`ses de recherche en partie ou en totalite´ vers le lien entre la
motivation et la re´mune´ration ou la re´compense (277). D’autres the´ories ont
trait au domaine de l’e´ducation ou de la formation et visent la performance
scolaire. La litte´rature qui traite de l’ergonomie des technologies accorde, a`
son tour, au concept de la motivation une place centrale axe´e sur la compe´-
tence d’exe´cution des taˆches techniques.
Selon la the´orie de l’autode´termination (voir sous-section 1.3.4.1:p 91), la
motivation peut eˆtre de´finie comme l’ensemble des conditions et des processus
responsables de l’initiation, de la direction, de l’intensite´ et de la persistance
d’un comportement oriente´ vers un but (144). Deux formes en sont de´crites :
la motivation intrinse`que et la motivation extrinse`que. La premie`re (intrin-
se`que) re´fe`re a` une initiative propre a` l’individu ou` le comportement est dit
« autode´termine´» puisqu’il est de´libe´re´ment choisi. Alors que la motivation
extrinse`que renvoie au fait que l’individu est motive´ par une source externe,
parce qu’il n’a pas le choix ou parce qu’il agit par obligation face a` une ou des
contraintes. Il s’agit dans ce cas d’un comportement subi et non choisi. Ainsi,
selon cette the´orie, la motivation intrinse`que est associe´e a` des conse´quences
16Appele´e aussi « la the´orie du re´sultat escompte´ ». V de´signe « Valence », I pour
« instrumentalite´ » et E pour « attente ».
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plus positives que celles associe´es a` une motivation d’origine extrinse`que.
Selon cette the´orie, ces deux types de motivations forment les extre´mite´s
d’un continuum a` travers lequel le degre´ de motivation se distribue.
La question de la motivation des patients dialyse´s a e´te´ examine´e dans
un certain nombre de recherches. Selon Bellazzi et ses collaborateurs (2001),
la re´ussite de l’assistance des dialyse´s a` domicile par le biais de technolo-
gies passe par le maintien de la motivation du patient par l’entremise d’un
contact continu avec le clinicien. Dans une e´tude re´alise´e par Viglino et ses
colle`gues (2007), les facteurs qui limitent la diffusion de la dialyse pe´ritone´ale
sont, entre autres, la motivation des patients (122). Lors d’un sondage in-
ternational re´alise´ aupre`s de 7000 professionnels en ne´phrologie portant sur
les facteurs qui limitent la re´alisation de la dialyse a` domicile, la motivation
des patients ressort comme le facteur principal d’adoption de cette modalite´
a` domicile (278). Moran et Kraust (2007) abondent dans le meˆme sens en
rapportant que la motivation est une condition de base de tout programme
de dialyse (72). Ces recherches ainsi que d’autres appuient notre hypothe`se
qui postule que la motivation est une condition a` conside´rer lorsqu’on se pose
des questions sur l’organisation de services de soins comme la DP a` domicile.
1.2.7 Conclusion de la revue de la litte´rature
Cette revue de la litte´rature montre que l’examen et la mesure des re´sul-
tats en lien avec l’efficacite´ clinique ont e´te´ largement e´tudie´s. Il s’agit de
la mortalite´ et la survie, la qualite´ de vie des patients sous dialyse et leur
satisfaction vis-a`-vis de la modalite´, cela en comparaison avec la technique
de re´fe´rence, l’he´modialyse. De plus, de nombreux facteurs sont cite´s dans
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la litte´rature scientifique comme e´tant tre`s importants dans le choix de la
technique ade´quate comme la pre´fe´rence du patient et son e´tat clinique. Cela
n’est possible que par l’avancement technologique de´taille´ dans les recherches
publie´es(dispositifs technologiques de dialyse : appareils et tubulures, liquides
d’e´changes, etc.). Par contre, mis a` part la de´finition de la notion d’autonomie
et sa mesure dans le cadre du statut fonctionnel des personnes aˆge´es, cette
revue de la litte´rature a montre´ que la proble´matique a` laquelle touche notre
recherche, celle de l’autonomie de re´alisation d’une the´rapie a` domicile, n’a
pas e´te´ explore´e bien qu’elle soit conside´re´e comme pertinente par plusieurs
auteurs. De plus, a` notre connaissance, il n’y a pas de recherche qui a porte´
un regard sur la conceptualisation de la notion d’autonomie dans le domaine
des the´rapies a` domicile, ni sur sa mesure. Or, selon les registres de l’OMS,
l’insuffisance re´nale chronique terminale est une e´pide´mie croissante dans le
monde. L’avancement de la technologie a amene´ la possibilite´ de la re´aliser a`
domicile. Cette bascule met une charge importante sur le patient qui devient
engage´ dans un processus d’autosoins, appuye´ par un soutien obligatoire ou
en cas de besoin. Son autonomie a` diffe´rents e´gards devient donc essentielle.
Les taˆches a` accomplir exigent certaines connaissances et compe´tences, aussi
bien techniques que cliniques, jumele´es a` un soutien ade´quat de la part des cli-
niciens ou de l’entourage afin de procurer une certaine autonomie dialytique.
L’examen de l’autonomie sous diffe´rentes perspectives the´oriques a permis de
postuler qu’il existe quatre dimensions principales qui me´ritent d’eˆtre e´va-
lue´es chez les dialyse´s pe´ritone´aux. Par ailleurs, l’autonomie pre´suppose des
compe´tences et une motivation individuelle; un soutien ade´quat, aussi bien
instrumental qu’informationnel; ainsi que des caracte´ristiques structurelles
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inhe´rentes a` la technologie qui simplifie sa manipulation, soit, la convivialite´
d’utilisation. Les associations entre ces parame`tres et les diffe´rentes dimen-
sions de l’autonomie n’ont pas e´te´ explore´es, elles sont teste´es dans les sec-
tions suivantes. Toutefois, la re´ussite d’un tel de´fi passe par l’e´tablissement
d’une base the´orique qui inte`gre jusqu’a` une certaine mesure ces diffe´rents
e´nonce´s. La section suivante a pour objet de justifier le choix the´orique le
plus approprie´ pour notre recherche.
1.3 Base the´orique et question de recherche
Les the´ories psychosociales sont re´gulie`rement mises a` contribution pour com-
prendre ou pre´dire des attitudes et des comportements des individus dans
des environnements varie´s (236). Pour le cas qui nous concerne, la ma-
nipulation d’une technologie me´dicale a` domicile pose de nombreux de´fis
qui justifient le recours aux capacite´s explicative ou pre´dictive des the´ories
psychosociales. Pour comprendre les attitudes des usagers dans le domaine
me´dical, les the´ories les plus applique´es sont la the´orie de l’action raisonne´e
de Ajzen et Fishbein (279); la the´orie du comportement planifie´ de Ajzen
(280), une forme ame´liore´e de la premie`re, et la the´orie des comportements
interpersonnels de Triandis (281). Aussi, la the´orie de l’autode´termination,
une the´orie motivationnelle e´labore´e par Deci et Ryan (144) a connu un in-
te´reˆt grandissant en e´ducation depuis les anne´es 1970, et plus re´cemment en
soins de sante´ (282). La section suivante de´crit brie`vement ces the´ories afin
de justifier notre choix, celui de la the´orie de l’autode´termination.
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1.3.1 The´orie de l’action raisonne´e
E´tablie par Ajzen et Fishbein (1980), la the´orie de l’action raisonne´e statue
que l’intention de l’individu est fonction de deux de´terminants de base : l’un
de nature personnelle et l’autre refle`te l’influence sociale (279). Ainsi, dans
sa prise de de´cision, l’individu tient compte des valeurs sociales et utilise
de fac¸on syste´matique l’information dont il dispose pour re´agir dans une
situation donne´e. De plus, l’individu, conside´re´ rationnel par la the´orie,
tient compte des conse´quences de ses actions avant de de´cider de s’engager
ou non dans un comportement donne´. A` partir de ces postulats de base,
cette the´orie soutient que le lien entre l’attitude et le comportement passe
par la formulation d’une intention comportementale pre´alable qui devient un
pre´dicteur de l’action. Connaissant cette intention, il serait donc possible de
pre´dire le comportement.
1.3.2 The´orie du comportement planifie´
La the´orie du comportement planifie´ (1988) est une forme ame´liore´e de la
the´orie pre´ce´dente. Elle postule que le comportement est souvent plani-
fie´ (280). Aux e´le´ments de base de son ancienne the´orie, Ajzen ajoute le
controˆle comportemental perc¸u (perceived behavioral control) qui re´fe`re a` la
facilite´ ou la difficulte´ perc¸ue par l’individu pour re´aliser un comportement.
Ainsi, l’intention requiert l’effet des trois ingre´dients conceptuels suivants :
l’attitude vis-a`-vis du comportement, les normes sociales subjectives et le
controˆle comportemental perc¸u. Autrement dit, l’individu n’aura l’intention
d’un comportement que s’il perc¸oit de´tenir assez de controˆle sur les ressources
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ne´cessaires et que cela va dans le meˆme sens que les normes e´tablies par la
socie´te´. De plus, la pre´diction du comportement sera plus exacte si l’on spe´-
cifie le contexte de son de´roulement. Comme la the´orie de l’action raisonne´e,
la the´orie du comportement planifie´ confe`re a` l’intention une place centrale
dans la gene`se du comportement, d’ou` le terme «planifie´».
1.3.3 The´orie des comportements interpersonnels
La the´orie des comportements interpersonnels de Triandis (1980) sous-tend
qu’un comportement est fonction de trois composantes directes : l’intention
d’adopter un comportement, l’habitude et les conditions qui facilitent ou qui
contraignent l’adoption du comportement (281). A` son tour, l’intention est
influence´e par quatre types de facteurs : les facteurs sociaux (normes et roˆles
sociaux), les facteurs affectifs (e´motionnels), l’attitude et les convictions per-
sonnelles. Cette the´orie tient compte donc de l’importance des facteurs so-
ciaux et e´motionnels dans la gene`se de l’intention; de plus, les comportements
passe´s - influence´s par les convictions - jouent un roˆle de´terminant dans le
comportement pre´sent. Comme dans les autres the´ories psychosociales, inclu-
ant celles cite´es dans cette section, l’intention est un pre´de´cesseur imme´diat
du comportement.
1.3.4 Choix du mode`le the´orique
Sur la base d’un examen de la litte´rature portant sur les the´ories psycho-
sociales, Triandis (1977) conclut qu’il n’y a pas de « bonne » ou de « mau-
vaise » the´orie. Plutoˆt, pour certains comportements sociaux et sous cer-
taines conditions, une the´orie peut mieux pre´dire le comportement qu’une
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autre, et la meilleure est celle qui permet assez de flexibilite´ pour pre´dire ou
expliquer de nouveaux ou un maximum de phe´nome`nes (283). Cette affir-
mation oriente et appuie notre choix the´orique et nous permet de le justifier
par des e´le´ments propres a` l’intervention, soit, l’utilisation d’une technologie
vitale et des e´le´ments spe´cifiques au contexte du domicile qui exige des com-
pe´tences pre´alables, une formation ade´quate et une autonomie d’exe´cution
de la the´rapie e´puratoire.
Par ailleurs, les trois the´ories susmentionne´es octroient a` la notion d’in-
tention une place centrale dans l’explication d’un comportement selon les
normes sociales perc¸ues et les informations dont la personne dispose. Rap-
pelons aussi que l’objectif de la pre´sente recherche n’est pas d’expliquer le
comportement des patients face a` des situations cliniques ou sociales varie´es
sous l’angle d’une the´orie comportementale, mais d’examiner diffe´rentes di-
mensions de l’autonomie suite a` l’usage d’une technologie vitale curative, ce
qui rend l’intention de´ja` e´tablie. De plus, la re´ussite de l’exe´cution de taˆches
re´pe´titives et syste´matiques de cette the´rapie a` domicile de´passe l’e´tape de
l’intention, cette e´tape qui est importante avant l’engagement dans un mode
de traitement fixe comme la dialyse pe´ritone´ale. Cela e´tabli, et puisque
l’intervention e´tudie´e fait appel a` la motivation, la compe´tence et le soutien
clinico-familial, des facteurs qui favorisent l’autonomie selon la the´orie de
l’autode´termination (144), cette the´orie nous paraˆıt pertinente pour guider
ade´quatement l’organisation de la pre´sente recherche.
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1.3.4.1 The´orie de l’autode´termination
La the´orie de l’autode´termination soutient que trois besoins sont inne´s chez
l’eˆtre humain : la compe´tence, le lien de rapprochement ou l’appartenance
(Relatedness to others) et l’autonomie (144, 284). Lorsque la personne de´-
montre des compe´tences, les de´veloppe et ressent un sentiment d’appartenance
e´leve´ de son entourage, elle devient autode´termine´e et autonome pour ses
principales actions.
Cette the´orie de´finit ces trois concepts comme suit. L’autonomie de´signe
le niveau de se sentir volontaire et responsable quant a` l’entreprise de ses
actes et ses comportements. La compe´tence fait re´fe´rence au degre´ de
se sentir apte d’atteindre les objectifs et les re´sultats de´sire´s. Quant a`
l’appartenance, elle renvoie a` l’e´tablissement d’un lien de confiance avec des
personnes cle´s. Pour atteindre ces buts inne´s, la the´orie postule que lamoti-
vation joue un roˆle fondamental. Comme mentionne´ a` la sous-section 1.2.6,
deux dimensions de´finissent les extre´mite´s d’un continuum motivationnel : la
motivation intrinse`que et la motivation extrinse`que. Un autre de´terminant
important de la motivation apporte´ par la the´orie est l’autode´termination.
Il correspond au sentiment que ressent un individu lorsqu’il peut choisir
librement l’action a` exe´cuter ou bien il trouve que l’activite´ est inte´res-
sante ou importante. L’autode´termination fait suite au besoin de ” con-
troˆler ” et de pouvoir exercer un choix re´el dans sa vie, ce qui constitue
une source capitale de motivation, qui conduit a` l’autonomie (285). Ainsi,
certaines formes de motivation (notamment la motivation intrinse`que) cor-
respondent a` des e´tats plus autode´termine´s que d’autres (motivation extrin-
se`que). L’annexe E illustre le continuum motivationnel tel que de´crit par la
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the´orie de l’autode´termination.
En se basant sur la the´orie de l’autode´termination, des e´tudes re´alise´es
chez des diabe´tiques ont montre´ qu’un sentiment de soutien axe´ sur l’auto-
nomie et favorise´ par les cliniciens a e´te´ associe´ a` un meilleur controˆle des
parame`tres biologiques pendant l’anne´e de la recherche (144). Des re´sultats
similaires ont e´te´ obtenus dans des e´tudes portant sur l’observance a` des
the´rapies et sur l’arreˆt du tabac (144). Ces recherches nous apprennent aussi
que pour maintenir un comportement autode´termine´, axe´ sur l’autonomie, un
soutien et une formation donne´e par les cliniciens aux patients sont requis.
Selon des cliniciens, le soutien de l’autonomie des patients ne signifie pas
l’abandonner a` agir et a` de´cider seul; il est autonome quant il garde un lien
significatif avec le clinicien cle´. Pour atteindre ce but d’autonomie soutenue
par un lien significatif, la motivation intrinse`que devient importante, c’est-a`-
dire que l’individu prend part a` ses activite´s parce qu’il saisit l’importance
de la taˆche ou du comportement. Ce sentiment d’autode´termination renforce
la compe´tence de meˆme que les re´troactions issues d’actes de performance
pre´alables.
Comme mentionne´ auparavant, le passage d’une prise en charge institu-
tionnelle de l’IRCT a` l’utilisation d’une technologie a` domicile renvoie di-
rectement au besoin d’explorer les facteurs humains, technologiques et or-
ganisationnels. La motivation, la compe´tence technique du patient, le de´sir
d’atteindre un objectif pre´cis, la capacite´ d’entreprendre des actions inde´pen-
dantes et de´libe´re´es tout en comptant sur l’aide d’un clinicien ou un proche
sont des parame`tres qui ressortent comme pertinents de la revue de la litte´ra-
ture (voir la section suivante 1.3.5). De plus, la the´orie de l’autode´termination
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soutient que la motivation autode´termine´e (intrinse`que), associe´e a` un senti-
ment d’appartenance soutenu par une personne significative renforce la com-
pe´tence de l’individu et de´veloppe son e´tat d’autonomie. Ce cadre the´orique
a fait ses preuves dans des expe´riences cliniques et d’e´ducation ante´rieures.
Il fournit les e´le´ments essentiels qu’on a souleve´ dans notre revue de la lit-
te´rature pour l’atteinte de l’autonomie d’un patient et trouve donc toute sa
pertinence pour tester les hypothe`ses formule´es par notre recherche.
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1.3.5 Mode`le conceptuel
Le cadre conceptuel retenu s’inspire en grande partie de la the´orie de l’auto-
de´termination e´tablie par Deci et Ryan (2002). Il de´crit les liens entre la con-
vivialite´, la motivation, la compe´tence, le soutien de l’aidant et l’autonomie.
La the´orie de l’autode´termination traite des principaux concepts qui font
l’objet de notre recherche, soit, l’autonomie, la compe´tence, la motivation
en plus de l’appartenance. Toutefois, pour re´pondre a` notre question de
recherche, a` savoir quels sont les facteurs technologiques, individuels et or-
ganisationnels qui permettent aux patients sous dialyse pe´ritone´ale d’eˆtre
autonomes, nous avons apporte´ les deux ajustements suivants au mode`le con-
ceptuel retenu. Le concept de convivialite´ a e´te´ ajoute´ au mode`le the´orique
vu l’importance de la composante technologique dans la manipulation de
la dialyse pe´ritone´ale a` domicile. De plus, puisque la DP fait souvent ap-
pel a` un soutien direct d’un aidant (infirmie`re, conjoint, etc.), le sentiment
d’appartenance (relatedness) a e´te´ substitue´ par un proxy, le soutien d’un
aidant.
Notre cadre conceptuel illustre´ par la figure 1.3 suppose que certaines ap-
titudes individuelles comme la motivation d’utiliser la technologie a` domicile
et la compe´tence sont requises pour arriver a` une autonomie sur le plan cli-
nique, technique et par rapport a` l’unite´ de soins. Quant a` elle, la motivation
permet a` l’individu d’eˆtre enclin a` acque´rir des compe´tences lors de la mani-
pulation d’une technologie. Mis a` part cette aptitude individuelle, l’atteinte
de l’autonomie sur le plan clinique, technique et dans les activite´s quoti-
diennes ne´cessite deux facteurs supple´mentaires, technologiques et organi-
sationnels qui sont a` notre sens fondamentaux. Une technologie conviviale
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ainsi que diffe´rents types de soutien, clinique, technique et psychologique sont
des conditions pre´alables a` l’atteinte de l’autonomie d’un patient sous DP a`
domicile.
L’autonomie repre´sente la variable de´pendante, alors que la convivialite´,
le soutien de l’aidant, la motivation et la compe´tence sont des variables in-
de´pendantes. D’autres variables potentiellement confondantes sont tenues
en compte dans l’analyse comme l’aˆge, le sexe, la comorbidite´, le niveau
d’instruction, le revenu et le type de dialyse.
Facteur technologique
Convivialité
 
Autonomie
- clinique
- technique
- fonctionnelle
- organisationnelle
Facteurs organisationnels
Soutien
psychologique
clinique/infirmier
technique
 
Facteurs individuels
Motivation
Compétence
 
Sociodémographiques
- âge
- sexe
- comorbidité
- niveau d’instruction
- revenu
Type de dialyse
Variables de contrôle
Figure 1.3: Mode`le conceptuel adapte´ de la the´orie de l’autode´termination
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1.3.6 Objectifs de la recherche
Le but ge´ne´ral e´tait d’identifier les dimensions de l’autonomie des patients
atteints d’une maladie chronique traite´s par une technologie. Les objectifs
e´taient d’une part : 1) de nature me´thodologique qui visait a` mieux de´finir
les quatre dimensions de l’autonomie identifie´es sur le plan the´orique et leur
importance respective pour le patient et les infirmie`res responsables du suivi;
et d’autre part 2) d’examiner les associations entre les variables (convivialite´,
motivation, diffe´rents types de soutien) et les quatre dimensions d’autonomie
(clinique, technique, fonctionnelle et organisationnelle). Plus spe´cifiquement,
les objectifs e´taient d’examiner : 1) le lien entre la convivialite´ des technolo-
gies de dialyse pe´ritone´ale et l’autonomie des patients ; 2) le roˆle des diffe´rents
types de soutien (clinique, technique et psychologique) dans l’autonomie de
ces patients; et 3) le lien entre la motivation, la compe´tence et l’autonomie
des patients sous dialyse.
Chapitre 2
Me´thodes
2.1 Strate´gie de recherche
2.1.1 Devis de recherche
Un devis mixte compose´ de deux phases se´quentielles a e´te´ adopte´ : une
premie`re phase descriptive, ope´rationnalise´e par un volet qualitatif, suivie
d’une phase ve´rificative repre´sente´e par un volet quantitatif. Le volet quali-
tatif a consiste´ en des entrevues avec des usagers de la dialyse pe´ritone´ale et
des infirmiers cliniciens responsables des programmes de dialyse, alors que le
volet quantitatif est repre´sente´ par une e´tude transversale prenant la forme
d’une enqueˆte postale conduite aupre`s d’un e´chantillon de 160 personnes sous
dialyse pe´ritone´ale. La phase qualitative a permis de mieux de´finir les dimen-
sions de l’autonomie retenues sur le plan the´orique et explorer les e´le´ments
relatifs a` la convivialite´, a` la motivation, a` la compe´tence et au soutien quant
a` l’usage de la dialyse pe´ritone´ale a` domicile. La phase quantitative quant
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a` elle a permis, d’une part, de tester les associations entre la convivialite´,
le soutien de l’aidant, la motivation et la compe´tence et les diffe´rents types
d’autonomie, d’autre part, de mesurer le degre´ d’autonomie des patients sous
dialyse pe´ritone´ale pour les quatre dimensions (clinique, technique, fonction-
nelle et organisationnelle) de l’autonomie.
2.1.2 Nature des me´thodes de recherche mixtes
Dans sa de´finition la plus simple, une strate´gie de recherche mixte est celle
ou` sont combine´es, dans une meˆme recherche, des me´thodes de collecte et
d’analyse de donne´es, aussi bien quantitatives que qualitatives (286, 287).
Selon la question de recherche et l’approche exploratoire, descriptive ou ve´ri-
ficative, diffe´rentes combinaisons sont possibles priorisant l’approche quali-
tative ou quantitative (286-289). Les principales monographies portant sur
les me´thodes de recherches mixtes reconnaissent la rigueur de ces strate´gies,
en meˆme temps, la complexite´ de leur mise en œuvre (286, 287, 290, 291).
Cette complexite´ incite a` l’application de proce´dures explicites. A` cet effet,
Creswell (2003) recommande de pre´ciser quatre parame`tres principaux (286).
La mise en œuvre, la priorisation, l’inte´gration et la perspective the´orique.
2.1.3 Crite`res a` la base du choix d’un devis de recherche
mixte
La mise en œuvre (Implementation): renvoie a` la collecte et l’analyse
de donne´es simultane´ment (paralle`le) ou subse´quemment (se´quentielle). La
collecte de donne´es qualitatives en premier est pertinente lorsque la recherche
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explore ou de´crit un construit ou un phe´nome`ne nouveau (286), ce qui est le
cas dans notre recherche. La description de l’autonomie aupre`s des patients
est une phase pre´alable a` celle de la mise a` l’e´preuve des associations entre
les variables telles qu’ope´rationnalise´es par le mode`le conceptuel (p.97). La
mise en œuvre choisie est donc de type se´quentiel1
La priorisation consiste a` l’ordonnancement et a` l’octroi de l’importance
a` l’une des deux phases par rapport a` l’autre. Dans notre cas, la phase qua-
litative (collecte et analyse des donne´es) pre´ce`de la phase quantitative dans
le but de l’enrichir. Aussi, les re´sultats obtenus de cette premie`re phase ont
aide´ au de´veloppement du questionnaire pour la phase quantitative. Nous
conside´rons la phase quantitative comme prioritaire.
L’inte´gration, dans le sens de fusionner (mix ) les donne´es de la premie`re
phase avec celles de la phase conse´cutive pour effectuer une analyse ge´ne´rale.
La perspective the´orique : la the´orie de l’autode´termination ainsi que
le cadre conceptuel ont servi de fondement a` notre recherche.
2.1.4 Ope´rationnalisation du devis de recherche
La premie`re phase, qualitative, a consiste´ en des entrevues avec des patients
sous dialyse pe´ritone´ale et des cliniciens œuvrant dans les unite´s de dialyse.
L’exploration, la description et la clarification des concepts majeurs repe´re´s,
discute´s dans la litte´rature et formule´s dans le mode`le conceptuel ont permis,
1Proce´dure se´quentielle : proce´dure par laquelle le chercheur essaye d’e´laborer ou
d’e´tendre les re´sultats d’une me´thode dans l’autre. Cela implique le commencement par
une me´thode qualitative dans un but exploratoire ou descriptif et de la faire suivre par
une me´thode quantitative couvrant un e´chantillon large de telle fac¸on que les re´sultats
pourraient eˆtre ge´ne´ralise´s a` la population ge´ne´rale (Creswell, 2003 : p 16) [traduction
libre].
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durant cette phase, de raffiner notre compre´hension des concepts a` l’e´tude.
Les informations recueillies de cette premie`re phase ont e´te´ inte´gre´es a`
un questionnaire e´labore´ sur une base the´orique pour enrichir la formula-
tion des items retenus pour chaque concept. Soulignons que sur le plan
me´thodologique, l’enrichissement des deux volets du devis repre´sente l’une
des forces des me´thodes mixtes (286, 290, 291). Le devis de recherche adopte´
est illustre´ par la figure 2.1.
Figure 2.1: Devis de recherche adapte´ de Creswell (2003) et Tashakkori et
Teddlie (1998).
Pour collecter et analyser les donne´es d’une strate´gie de recherche mixte,
diffe´rentes approches sont possibles. Tashakkori et Teddlie (2003) en de´crivent
trois principales : 1) des collectes et des analyses concurrentes (ou paralle`les),
c’est-a`-dire des collectes et des analyses simultane´es des donne´es quantita-
tives et qualitatives; 2) et deux approches se´quentielles : une collecte et une
analyse des donne´es qualitatives suivie d’une collecte et d’une analyse des
donne´es quantitatives, ou 3) le contraire (290). En re´fe´rence a` notre devis
de recherche (voir figure 2.1), la deuxie`me strate´gie a e´te´ adopte´e, soit, une
approche se´quentielle ou` une collecte et une analyse des donne´es qualitatives
a e´te´ suivie de celle des donne´es quantitatives.
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2.2 Planification ope´rationnelle du volet quali-
tatif
2.2.1 Population a` l’e´tude et me´thode d’e´chantillonnage
Pour le volet qualitatif, une douzaine de patients ont e´te´ cible´s, des patients
suivis par des programmes de dialyse au sein d’une unite´ et qui utilisent les
deux modalite´s de dialyse pe´ritone´ale.
Les patients aptes a` re´pondre ade´quatement aux questions pose´es ont e´te´
se´lectionne´s par un choix raisonne´ infe´re´ a` partir des parame`tres the´oriques
et du mode`le conceptuel (292). Parmi ces parame`tres on retient l’aˆge (plus
de 18 ans), hommes et femmes, de niveaux d’instruction varie´s et utilisant
l’une ou l’autre des deux types de dialyse, automatise´e (DPA) et manuelle
(DPCA). Aussi, les patients recrute´s vivent aussi bien en milieu urbain que
rural.
Par ailleurs, onze infirmie`res cliniciennes ont aussi e´te´ interviewe´es pour
enrichir et comparer l’information obtenue aupre`s des patients. Ces infir-
mie`res sont responsables du suivi clinique et des programmes de dialyse pe´ri-
tone´ale a` domicile. Au total, 12 patients et 11 clinicien(e)s ont e´te´ inter-
viewe´s.
2.2.2 Sources des donne´es
2.2.2.1 Recrutement des patients pour entrevues
Notre de´marche de recrutement des patients comprenait trois e´tapes succes-
sives. 1) sur la base d’une liste des centres de dialyse et des infirmie`res res-
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ponsables obtenue d’un informateur cle´, nous avons contacte´ l’infirmie`re du
centre de dialyse vise´. Nous lui avons explique´ les objectifs de la recherche
et fourni les crite`res recherche´s chez les patients tel que de´crit a` la sous-
section 2.2.1 (p.103); 2) Apre`s acceptation de recruter des patients pour
notre recherche, l’infirmie`re a contacte´ les patients et a fixe´ des rencontres
individuelles lors de leur visite mensuelle. 3) les patients qui ont accepte´ de
participer ont signe´ un formulaire de consentement qui garantit l’anonymat,
la confidentialite´ de l’entrevue et l’utilisation du mate´riel et des informations
qui y sont associe´es (Annexe F). En somme, 12 patients appartenant a` quatre
centres ont e´te´ rencontre´s pour une entrevue.
2.2.2.2 Recrutement des infirmie`res pour entrevues
La liste des centres de dialyse et des infirmie`res responsables de la dialyse
a servi aussi pour recruter les infirmie`res pour des entrevues. D’autres in-
firmie`res ont e´te´ approche´es par la technique d’e´chantillonnage en boule de
neige (snowball sampling). Cette technique consiste a` ajouter a` un noyau
d’individus tous ceux qui sont en relation avec eux, et ainsi de suite (293).
Onze infirmie`res ont ainsi e´te´ interviewe´es. Toutes occupaient ou avaient
occupe´ des postes de formation et de suivi de programmes de dialyse pe´ri-
tone´ale.
2.2.2.3 Guide d’entrevue
Un guide d’entrevue compose´ d’une liste de questions a e´te´ pre´pare´ selon
les the`mes dicte´s par la question de recherche et pre´de´finis par le mode`le
conceptuel. Des entrevues individuelles semi-dirige´es ont e´te´ re´alise´es laissant
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la place a` l’interviewe´ de s’exprimer sur un the`me explique´ par l’e´tudiant-
chercheur. Pour chacune des dimensions examine´es, des questions ont e´te´
pose´es sur l’autonomie d’exe´cution des taˆches techniques, cliniques, l’auto-
nomie par rapport a` l’unite´ de dialyse, l’autonomie dans la vie de tous les
jours, le degre´ de compe´tence, la formation rec¸ue, les diffe´rents types de
soutiens dont be´ne´ficie le patients et leur degre´ de motivation a` re´aliser la
dialyse a` domicile.
2.2.2.4 Pre´-test du guide d’entrevue
Le guide d’entrevue a e´te´ soumis a` un pre´-test et corrige´ en deux temps.
D’abord un travail conceptuel et me´thodologique a e´te´ re´alise´ afin de s’assurer
de la cohe´rence entre les concepts a` l’e´tude et les questions correspondantes.
Par la suite, la grille de questions a e´te´ pre´sente´e a` deux infirmie`res expe´ri-
mente´es, en charge d’une unite´ de dialyse. Lors de cette deuxie`me phase, une
attention particulie`re a e´te´ porte´e a` la formulation des questions et au voca-
bulaire technique employe´ afin de faciliter la compre´hension des questions et
d’obtenir de l’information contextuelle sur les patients. Le guide d’entretien
est pre´sente´ a` l’annexe G.
2.2.2.5 Contexte et de´roulement des entrevues
Afin de faciliter le de´roulement des entrevues, les rencontres avec les patients
ont e´te´ programme´es lors des visites mensuelles des patients de la clinique de
dialyse. Toutes les entrevues ont e´te´ conduites dans des salles de consultation
me´dicale bien isole´es. Pendant ces entrevues, les conditions suivantes ont e´te´
respecte´es, notamment, utiliser un langage accessible, e´tablir un climat de
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confiance et chercher a` motiver le re´pondant lors de l’entrevue (294). Une
grande importance a e´te´ accorde´e a` la cre´ation d’un climat d’entrevue axe´ sur
la convivialite´, l’empathie, la meilleure e´coute active possible. Les entrevues
ont dure´ entre 30 et 60 minutes chacune. Cette dure´e inclut l’explication des
objectifs de la recherche, le de´roulement de l’entrevue et de l’enregistrement,
suite a` l’approbation du patient et la signature du formulaire de consente-
ment. Les entrevues ont e´te´ enregistre´es et transcrites inte´gralement.
2.2.3 Analyse des donne´es
Les e´tapes d’analyse des donne´es qualitatives ont e´te´ effectue´es avec l’aide
du logiciel QDA Miner version 3.2 et sont comme suit : 1) la re´duction, 2) la
condensation et la repre´sentation, 3) et l’interpre´tation. Ainsi, trois e´tapes
successives ont e´te´ suivies pour extraire les donne´es : 1) l’analyse du mate´riel
recueilli, 2) l’examen des donne´es obtenues a` partir de cette analyse et enfin
3) le traitement des donne´es. Une analyse de contenu a e´te´ effectue´e et qui
consiste a` extraire l’information pertinente.
2.2.3.1 Codage
Parmi les trois types de codage possibles, ouvert, ferme´ et mixte, le codage
mixte a e´te´ re´alise´. Il consiste a` dresser une liste pre´e´tablie qui peut eˆtre
modifie´e, comple´te´e ou eˆtre re´duite en cours d’analyse (292). Le codage
mixte procure plus de flexibilite´ dans le cas de l’exploration et la description
conceptuelles qui sont fonde´es sur des questions de recherche de´ja` formule´es
et un cadre conceptuel pre´e´tabli (288).
Un premier codage a e´te´ re´alise´ simultane´ment a` la collecte des donne´es
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pour e´tablir une grille de codification. Ainsi, une premie`re lecture des textes a
e´te´ faite avec balisage des e´le´ments qui apportent de l’information par rapport
aux questions. Le choix des unite´s de sens, ou des rubriques pertinentes a
e´te´ oriente´ par les concepts cle´s du mode`le conceptuel et des questions de
recherche (292, 295). Elles ont e´te´ choisies de telle fac¸on qu’elles gardent leur
signification.
Ainsi, une liste de rubriques, de cate´gories et de codes correspondants
a e´te´ cre´e´e. La figure suivante en donne des exemples ainsi que quelques
extraits d’entrevues correspondants.
Figure 2.2: Exemple de rubriques et des codes correspondants
2.2.4 Traitement des donne´es code´es
Suite au codage, des cate´gorisations et des hie´rarchisations ont e´te´ possibles
en mettant en relief les traits communs, d’ou` la cre´ation de classes d’e´le´ments
qui ont permis de de´gager les similitudes et les diffe´rences entre les re´ponses.
Les notes prises lors des entrevues ont e´te´ mises a` profit dans ce processus.
Comme le recommandent Huberman et Miles (1991), des tableaux et des
matrices en re´fe´rence a` la question de recherche et aux concepts du mo-
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de`le conceptuel peuvent eˆtre e´labore´s pour organiser les donne´es et faciliter
l’attribution de significations aux donne´es re´duites et organise´es (295, 296).
Notre de´marche s’est arreˆte´e a` une analyse descriptive des donne´es recueillies.
2.2.5 Validite´ de la de´marche d’analyse des donne´es
Dans un premier temps, on s’est assure´ que le codage se re´alise de fac¸on con-
stante et standardise´e, c’est-a`-dire en essayant d’attribuer syste´matiquement
les meˆmes codes aux unite´s de sens similaires, que ce soit a` l’inte´rieur ou
entre les entrevues. Dans un deuxie`me temps, on a re´alise´ un codage inverse,
c’est-a`-dire, partir de phrases et voir dans quelle mesure elles correspondent
aux meˆmes codes attribue´s. S’il y a divergence, une re´vision des codes et de
leurs attributions au texte a e´te´ re´alise´e.
De plus, une validation du processus d’analyse, notamment celle du codage
connue sous le nom de contrecodage intercodeur a e´te´ ope´re´e. Elle consiste
a` faire coder quelques entrevues par une personne inde´pendante. Cette va-
lidation inter-juge a e´te´ re´alise´e dans notre recherche en faisant coder deux
entrevues entie`res par l’e´tudiant-chercheur et par un colle`gue aussi candidat
au doctorat en sante´ publique qui utilise les me´thodes de recherche qualita-
tive dans le quotidien de son travail et dans le cadre de sa the`se de doctorat.
Le deuxie`me codeur a au pre´alable pris connaissance des objectifs, des ques-
tions de recherche, du cadre conceptuel ainsi que de la liste des rubriques et
des codes. Un premier codage a donne´ un degre´ d’accord de 73%. Suite a`
une discussion autour des divergences et un ajustement de la liste des codes
et de la fac¸on de coder, un deuxie`me codage a donne´ un taux de convergence
de 87% qui est, selon Huberman et Miles (1991), tre`s satisfaisant.
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2.3 Planification ope´rationnelle du volet quan-
titatif
2.3.1 Population a` l’e´tude et me´thode d’e´chantillonnage
La population cible est constitue´e de l’ensemble des patients adultes aˆge´s de
18 ans et plus utilisant la dialyse pe´ritone´ale a` l’e´chelle du Que´bec. L’Institut
canadien d’information sur la sante´ (ICIS) a recense´ en 2006 un effectif de
700 patients environ traite´s par la dialyse pe´ritone´ale au Que´bec (52).
Un e´chantillonnage de type probabiliste a e´te´ re´alise´ afin d’ame´liorer la
repre´sentativite´ de la population cible.
Le calcul de la taille de l’e´chantillon a e´te´ effectue´ avec le logiciel Epi-Info
version 6, module StatCal. Cette taille e´chantillonnale a e´te´ de´termine´e a`
partir de la relation suivante (297) :
n ≈
(z1−α/2
i
)2
∗ (p) (1− p)
ou`
> z1−α/2 repre´sente la valeur de la distribution normale standard correspon-
dant a` un seuil de signification alpha (c’est-a`-dire, 1,96 pour un test
bidirectionnel au seuil de 0,05);
> p = pre´valence estime´e de la dialyse pe´ritone´ale au Canada a` 19,5% (28,
298);
> 1-p = pre´valence comple´mentaire;
> i = pre´cision souhaite´e = 7,5%. Nous nous sommes fixe´s une pre´cision
de 7,5% qui pourra nous permettre d’avoir une pre´valence observe´e
(19,5%) dans un intervalle de [12 % - 27 %] (297).
110
Le calcul donne un effectif n = 107 patients a` e´chantillonner. Une liste de
160 nombres ale´atoires a e´te´ ge´ne´re´e par le programme informatique SPSS
version 17.0 par l’entremise de la commande « ge´ne´rateurs de nombres ale´a-
toires ».
2.3.2 De´finition ope´rationnelle des variables
La pre´sente section expose les de´finitions de chacune des variables retenues
dans le cadre conceptuel ainsi que leurs dimensions ope´rationnelles sous-
jacentes.
2.3.2.1 Variable de´pendante
Le concept d’autonomie est compose´ de quatre dimensions : autonomie cli-
nique, technique, fonctionnelle et organisationnelle. L’autonomie repre´sente
la variable de´pendante.
2.3.2.1.1. Autonomie clinique
Comme de´finie dans la section 1.2.1.8, l’autonomie clinique renvoie a` la
capacite´ du patient de pouvoir repe´rer les principaux symptoˆmes pouvant
apparaˆıtre durant la dialyse et d’eˆtre capable d’y reme´dier de manie`re au-
tonome. Cette de´finition est adapte´e de celle de Tullai-McGuinness et ses
collaborateurs (157). Cette variable a e´te´ ope´rationnalise´e a` l’aide des trois
items suivants :
item 1 : je suis capable d’identifier les symptoˆmes mineurs qui peuvent
apparaˆıtre lors de la dialyse : douleurs, ge`nes respiratoires, etc.
item 2 : je peux reme´dier seul a` ces symptoˆmes sans me rendre a` l’hoˆpital.
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item 3 : je reconnais les symptoˆmes lie´s a` la dialyse pour lesquels je dois
me rendre a` l’hoˆpital : signe de pe´ritonite par exemple.
2.3.2.1.2. Autonomie technique
L’autonomie technique re´fe`re a` la capacite´ de comprendre le fonction-
nement technique de la machine et de pouvoir exe´cuter les taˆches lie´es a` la
manipulation de la technologie de la dialyse pe´ritone´ale. Les quatre items
suivants ont permis d’ope´rationnaliser cette variable :
item 1 : j’exe´cute seul les branchements ne´cessaires : les embouts de la
tubulure et la ligne de transfert qui relie la tubulure au cathe´ter.
item 2 : j’exe´cute seul le remplissage et le drainage du liquide, le dialysat.
item 3 : j’exe´cute seul le nettoyage du mate´riel.
item 4 : j’exe´cute seul la mise en marche de l’appareil (en cas d’usage du
cycleur).
2.3.2.1.3. Autonomie fonctionnelle
L’autonomie fonctionnelle fait re´fe´rence a` la possibilite´ d’avoir une cer-
taine mobilite´ durant la journe´e et une vie quotidienne qui peut eˆtre quali-
fie´e de normale. Cette variable a e´te´ ope´rationnalise´e en trois items. Une
question ouverte a e´te´ ajoute´e pour laisser la possibilite´ d’ajouter d’autres
avantages que la DP pourrait procurer sur le plan fonctionnel. Les items sont
les suivants :
item 1 : la technologie de dialyse a` domicile me procure une grande liberte´
dans les activite´s de la vie quotidienne.
item 2 : la technologie de dialyse a` domicile me procure une vie quotidienne
normale.
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item 3 : la technologie de dialyse a` domicile me procure des avantages tels
que des activite´s sociales avec les amis ou la famille, pouvoir travailler,
voyager, etc.
item 4 : autres avantages (spe´cifier) :
2.3.2.1.4. Autonomie organisationnelle
L’autonomie organisationnelle correspond a` la possibilite´ d’eˆtre inde´pendant
de l’institution de soins (72, 157), ou de l’unite´ de dialyse pour re´aliser les
taˆches quotidiennes de la DP. Cette de´finition est ope´rationnalise´e par les
trois items suivants :
item 1 : avec la technologie de dialyse a` domicile, je me sens moins de´pen-
dant de l’unite´ ou du centre de dialyse.
item 2 : avec la technologie de dialyse a` domicile, je me sens moins de´pen-
dant des visites a` domicile de l’infirmie`re.
item 3 : contrairement a` l’he´modialyse, la technologie de dialyse a` domicile
me procure l’avantage de visiter moins fre´quemment l’hoˆpital ou le
centre de dialyse.
Tous les items pre´ce´dents ont e´te´ e´value´s a` l’aide de l’e´chelle accord/de´-
saccord a` cinq niveaux.
2.3.2.2 Variables inde´pendantes
2.3.2.2.1. Convivialite´
Dans le cadre pre´cis de la prise en charge d’une maladie chronique, une
technologie est conside´re´e comme conviviale si elle re´pond aux caracte´ris-
tiques fonctionnelles et physiques suivantes : les caracte´ristiques fonction-
nelles qui rendent la technologie facile a` comprendre, a` manipuler, a` me´-
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moriser et qui permet une exe´cution spontane´e. Ces caracte´ristiques fonc-
tionnelles sont permises en grande partie par des caracte´ristiques physiques
comme un e´cran bien lisible, une interface intuitive indiquant clairement les
messages, des touches de fonctions bien identifie´es, des textes clairement
pre´sente´s et facilement compre´hensibles. D’autres caracte´ristiques physiques
sont requises pour qualifier une technologie me´dicale de conviviale. Il s’agit
d’une technologie non bruyante, peu encombrante et qui facilite les branche-
ments requis.
Cette de´finition multidimensionnelle a e´te´ ope´rationnalise´e par 14 items
tire´s de la litte´rature (voir tableau 1.2 : p.71) et qui couvrent les attributs
fonctionnels et physiques relatifs a` une technologie me´dicale :
item 1 : le fonctionnement de la technique de dialyse a` domicile que j’utilise
est simple.
item 2 : l’appareil (pochette ou cycleur) est facile a` manipuler.
item 3 : j’ai rapidement appris a` manipuler la technologie de la dialyse
pe´ritone´ale.
item 4 : l’appareil m’a facilite´ l’apprentissage avec un minimum de forma-
tion et de consultation du manuel d’utilisation.
item 5 : la technologie de dialyse a` domicile est facile a` apprendre et ne
demande pas d’expe´rience technique.
item 6 : les taˆches techniques de dialyse sont faciles a` me´moriser.
item 7 : l’appareil m’e´vite de faire des erreurs graves d’inattention.
item 8 : l’appareil indique clairement les messages d’erreur et montre claire-
ment quoi faire en cas d’alarme.
item 9 : le cycleur est encombrant et prend beaucoup de place a` la maison.
item 10 : l’appareil que j’utilise est bruyant.
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item 11 : les alarmes de´rangent mon sommeil.
item 12 : l’e´cran d’affichage est bien lisible.
item 13 : les textes qui s’affichent sur l’e´cran de l’appareil (le cycleur) sont
compre´hensibles.
item 14 : les touches de fonction (de´marrer, arreˆter, etc.) sont bien in-
dique´es et facilement identifiables.
2.3.2.2.2. Soutien de l’aidant
Le soutien de l’aidant se de´finit comme l’interaction avec des membres de
la famille, des amis, des pairs, et des professionnels de la sante´ qui fournissent
de l’information, de l’estime, de l’aide pratique, ou du soutien e´motionnel.
Trois dimensions essentielles ont e´te´ retenues de la litte´rature spe´cifique de la
dialyse a` domicile. Il s’agit du soutien e´motionnel, informationnel et instru-
mental (notamment technique et clinique). Pour ce dernier type (instrumen-
tal), par soutien clinique, on de´signe un service te´le´phonique accessible en cas
de proble`me me´dical, des visites pe´riodiques d’infirmie`res mises a` la disposi-
tion des personnes en perte d’autonomie fonctionnelle ou un soutien que peut
recevoir le patient lors des visites pe´riodiques au centre de sante´. Par soutien
technique, on re´fe`re au soutien que le patient peut recevoir pour re´aliser les
taˆches techniques lie´es a` la dialyse ou en cas de proble`me technique.
Comme recommande´ par Cohen (1985), la mesure du soutien doit tenir
compte de la quantite´ (importance) du soutien apporte´, de son origine (qui
apporte le soutien) et de sa structure (type). Ces parame`tres ont e´te´ consi-
de´re´s dans la traduction des trois dimensions du soutien en items dans trois
rubriques principales :
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La premie`re rubrique re´fe`re a` l’importance du soutien : me´dical, psy-
chologique, infirmier et celui apporte´ par la compagnie qui fournit les pro-
duits et la technologie de dialyse. Cette dimension a e´te´ mesure´e par l’e´chelle
d’importance suivante : 1 « aucunement important», 2 «peu important»,
3 « important», 4 « tre`s important», comple´te´e par une option «non appli-
cable».
La deuxie`me rubrique vise a` pre´ciser l’origine du soutien (qui fournit
l’aide); il s’agit d’une question ouverte a` re´ponse courte.
La troisie`me rubrique spe´cifie le type du soutien apporte´ et a e´te´
mesure´e par une e´chelle d’accord/de´saccord a` cinq niveaux.
2.3.2.2.3. Compe´tence
La compe´tence re´fe`re au potentiel de l’utilisateur a` appliquer la tech-
nologie dans toutes ses possibilite´s afin de maximiser la performance lors
de l’exe´cution de taˆches dans un travail pre´cis. Pour atteindre cet e´tat,
l’utilisateur fait appel a` ses apprentissages, ses connaissances et ses habilete´s
techniques et cliniques.
Ces parame`tres ont e´te´ conside´re´s dans l’expression de trois items qui cou-
vrent les trois dimensions : apprentissage pre´alable; connaissances techniques
et me´dicales minimales apprises pour exe´cuter l’e´puration a` domicile.
item 1 : je suis en mesure de re´aliser la dialyse a` domicile tel que je l’ai
apprise lors de la formation.
item 2 : mes connaissances techniques apprises durant la formation me per-
mettent d’exe´cuter toutes les taˆches de la dialyse pe´ritone´ale.
item 3 : mes connaissances me´dicales sur la dialyse sont suffisantes pour
re´aliser ma dialyse a` la maison.
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2.3.2.2.4.Motivation
La motivation se de´finit comme l’ensemble des conditions et des processus
responsables de l’initiation, de la direction, de l’intensite´ et de la persistance
d’un comportement oriente´ vers un but. Deux formes en sont de´crites : la
motivation intrinse`que, lorsque l’initiative est inhe´rente a` l’individu; et la
motivation extrinse`que qui re´fe`re a` la motivation par une cause externe.
Les trois items suivants ont e´te´ utilise´s pour faire e´tat des deux formes
de la motivation, interne et externe. Le premier item a e´te´ adapte´ de celui
utilise´ par Mayheu (1992) et vise a` examiner le niveau de motivation in-
terne. Les items 2 et 3 ont e´te´ e´labore´s pour appre´cier deux causes externes
de´terminantes dans le domaine de la dialyse : le temps de de´placement et la
supe´riorite´ de la modalite´.
item 1 : ma motivation a` l’utilisation de la technologie de dialyse a` domicile
est e´leve´e
item 2 : une raison importante de ma motivation a` choisir la technologie de
dialyse pe´ritone´ale a` domicile a e´te´ le temps de de´placement ne´cessaire
pour obtenir les traitements a` l’unite´ de dialyse de l’hoˆpital.
item 3 : une raison importante de ma motivation a` choisir la dialyse pe´ri-
tone´ale est lie´e au fait que la dialyse pe´ritone´ale est meilleure que
l’he´modialyse.
2.3.2.3 Variables de controˆle
Les caracte´ristiques sociode´mographiques (l’aˆge, le sexe, la comorbidite´, le
niveau d’instruction, le revenu) et le type de dialyse ont e´te´ conside´re´es
comme des variables de controˆle.
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2.3.3 Sources des donne´es
Le recrutement des participants a e´te´ re´alise´ avec l’aide de l’Association
Ge´ne´rale des Insuffisants Re´naux (AGIR). Il s’agit d’un organisme a` but
non lucratif qui regroupe plus de 7500 membres souffrant d’insuffisance re´-
nale dialyse´s ou greffe´s. L’adhe´sion a` l’Association procure diffe´rents avan-
tages a` ses membres comme les repre´senter aupre`s des instances gouverne-
mentales et les faire be´ne´ficier d’un re´seau de communication afin de faire
circuler l’information qui peut ame´liorer leur vie. Cette Association est or-
ganise´e pour que le bureau central de Montre´al soit repre´sente´ par un ou des
membres a` travers la province, cela dans les 17 re´gions du Que´bec. Aussi,
l’Association maintient des liens e´troits avec les responsables des 28 centres
de dialyse de la province, de telle fac¸on que la liste des membres est mise a`
jour re´gulie`rement. Au moment de la collecte de donne´es pour cette the`se,
la liste comptait a` peu pre`s 680 membres.
Pour respecter l’anonymat, il a e´te´ convenu avec l’AGIR d’assigner une
personne ressource pour contacter par te´le´phone les patients qui correspon-
dent aux nume´ros ge´ne´re´s.
2.3.2.1 Recrutement des patients
La personne ressource de l’AGIR a contacte´ les personnes se´lectionne´es pour,
d’une part, les informer de la recherche et de son utilite´ pour la population
sous DP; et d’autre part, les inviter a` comple´ter le questionnaire de recherche.
Les lettres de sollicitation pour participer a` la recherche sont pre´sente´es a`
l’annexe H. En somme quatre patients nous ont appele´ pour quelques clari-
fications additionnelles sur la fac¸on de re´pondre au questionnaire en ge´ne´ral
118
ou sur quelques questions spe´cifiques. Soulignons que cette recherche a e´te´
approuve´e par le Comite´ d’e´thique de la Faculte´ de me´decine de l’Universite´
de Montre´al.
2.3.4 De´veloppement de l’instrument de mesure
Comme de´ja` spe´cifie´, la phase qualitative a permis de collecter des donne´es a`
l’aide d’une grille d’entrevue qui est expose´e a` l’annexe G. Les donne´es issues
de cette premie`re phase ont e´te´ inte´gre´es a` un questionnaire ayant servi a` la
collecte des donne´es quantitatives. La pre´sente section porte sur les e´tapes
de de´veloppement de ce questionnaire. La version finale du questionnaire est
pre´sente´e a` l’annexe I.
2.3.3.1 E´tapes de l’e´laboration du questionnaire
Les principales e´tapes de de´veloppement et de validation de´crites dans les
ouvrages de re´fe´rence ont e´te´ suivies afin d’arriver a` un niveau suffisant de
fiabilite´ et de validite´ des informations collecte´es et des infe´rences e´tablies
(299-302). Ainsi, sur la base de la revue de la litte´rature, l’examen de dif-
fe´rents questionnaires et suite a` une de´finition pre´cise de chaque variable, une
banque d’items a e´te´ compose´e. Aussi, ces items ont e´te´ pre´sente´s a` des pa-
tients et a` des infirmie`res pour s’assurer de la facilite´ de leur compre´hension.
Puisque la quasi-totalite´ des items sont en formats polytomiques, deux
questions se posent : la fac¸on de les e´tiqueter et le choix du nombre de
re´ponse (303). Les sous-sections suivantes expliquent le choix du format des
re´ponses et du nombre optimal fixe´ des options de re´ponses.
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2.3.3.1.1 Choix du format des re´ponses
Le format des re´ponses propose´es aux re´pondants prend diffe´rentes formes
selon le type d’information recherche´e. Dans cette recherche, deux e´chelles
ont e´te´ utilise´es : une e´chelle de valeurs et une e´chelle de fre´quence. L’e´chelle
de valeur adopte´e est une e´chelle d’accord/de´saccord qui est the´oriquement
utile pour cate´goriser les re´ponses a` des variables qualitatives comme les at-
titudes sociales et les traits de personnalite´ (302, 304, 305). Dans la pre´sente
recherche, les re´pondants sont appele´s a` porter un jugement sur leur de-
gre´ d’autonomie en cate´gorisant l’importance qu’ils accordent a` chacune des
quatre dimensions de l’autonomie, sur leur motivation, sur leur niveau de
compe´tence et sur la convivialite´ de la technologie manipule´e.
Ainsi, la majorite´ des items ont e´te´ e´value´s a` l’aide de l’e´chelle ordinale
d’accord/de´saccord a` cinq niveaux suivante : 1 « en total de´saccord», 2 «pas
d’accord», 3 «neutre», 4 «d’accord» et 5 « en total accord». Quelque
fois, les re´pondants doivent appre´cier la fre´quence de l’utilisation. L’e´chelle
de fre´quence a` cinq niveaux suivante a e´te´ quelque fois employe´e selon le
besoin : 1 « jamais», 2« rarement», 3 « souvent», 4 « fre´quemment» et
5 « toujours».
2.3.3.1.2 Nombre optimal des options de re´ponse
Bien que le nombre optimal des options de re´ponse repre´sente un sujet
a` discussion, la litte´rature portant sur la the´orie des tests rappelle certaines
re`gles a` suivre selon le cas, notamment selon les construits a` l’e´tude et la
population cible. Il est e´tabli que les cate´gorisations en 5, 7 et 9 niveaux sont
les plus utilise´es car elles procurent une plus grande fiabilite´ que les e´chelles
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dichotomiques et celles a` trois niveaux (306).
Pour choisir une cate´gorisation ade´quate, nous avons tenu en compte les
donne´es de preuves suivantes. Bien que l’augmentation du nombre d’options
de re´ponses soit utile pour l’analyse statistique (307), Clark et Watson (1995)
pre´cisent que l’augmentation du nombre de cate´gories ne rehausse pas ne´ces-
sairement la validite´ si les re´pondants ne sont pas en mesure de faire les
distinctions subtiles exige´es (308). Dans la meˆme veine, d’autres auteurs
rapportent que le gain en fiabilite´ est tre`s rapide au de´but de la cate´gorisa-
tion pour de´cliner apre`s sept niveaux (304, 309). Likert aussi soutient que
dans le cas de la mesure de concepts d’attitude, une e´chelle a` cinq niveaux
avec milieu correspondant a` une valeur neutre doit eˆtre privile´gie´e (302).
Cronbach (1960) cite Champney et Marshall (1939) pour pre´ciser qu’une
cate´gorisation a` cinq niveaux est ade´quate pour des re´pondants non spe´cial-
istes (310). Alwin et Krosnick (1991) corroborent la meˆme affirmation et
soutiennent que l’augmentation du nombre de cate´gories fait diminuer la fi-
abilite´ si les re´pondants sont des personnes plus aˆge´es (306). Cela e´tabli et
puisque le questionnaire s’adresse a` des patients de diffe´rents niveaux intel-
lectuels et d’instruction, dont l’aˆge est autour de 65 ans, nous avons juge´ que
cinq cate´gories seraient approprie´es.
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2.3.5 Analyse des donne´es
Les analyses statistiques ont e´te´ effectue´es a` l’aide du logiciel SPSS sous la
plateforme Windows (version 17.0, SPSS Inc., Chicago, IL).
2.3.4.1 E´tapes de validation de l’instrument de mesure
Les e´tapes de validation ont inclus l’e´tude de la fiabilite´ et de la validite´ de
l’instrument de mesure.
2.3.4.1.1 Fiabilite´
La fiabilite´ de l’instrument de mesure a e´te´ mesure´e par le coefficient
alpha de Cronbach que nous avons calcule´ 1) pour chaque sous-e´chelle :
autonomie clinique, technique, fonctionnelle, organisationnelle, convivialite´,
soutien de l’aidant, motivation et compe´tence, ainsi que 2) pour l’e´chelle
totale de l’autonomie.
Le coefficient alpha de Cronbach est un index de la cohe´rence interne
qui permet d’e´valuer l’homoge´ne´ite´ d’un instrument de mesure. Il permet
de s’assurer que les items relatifs a` chaque concept sont assez homoge`nes et
mesurent la meˆme chose. Diffe´rentes sources sugge`rent que les valeurs de
l’alpha devraient eˆtre comprises entre 0,70 et 0,90 (311). Une valeur de 0,70
indique la limite infe´rieure d’une bonne cohe´rence interne du score d’un test
(304, 312, 313). Selon Cronbach, lorsque la valeur de l’alpha d’un instrument
s’approche de 0,90, elle nous informe que les items mesurent le meˆme attribut
et l’instrument est conside´re´ comme fiable (311).
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2.3.4.1.2 Validite´
Deux types de validite´ ont e´te´ re´alise´s, la validite´ apparente et la validite´
de contenu.
A. Validite´ apparente
La validite´ apparente ou perc¸ue par les sujets « face validity » a e´te´ effectue´e
au cours de l’e´tude pilote qui a teste´ la compre´hension et l’acceptabilite´ des
questions par les sujets. Durant les entrevues sur le terrain, une e´tude pilote
a e´te´ mene´e aupre`s de trois infirmie`res et trois patients utilisant la DP afin
de tester la compre´hension et l’acceptabilite´ des questions. Des e´changes ont
eu lieu autour de la formulation, de certaines difficulte´s de compre´hension,
etc. Cette e´tape a e´te´ amorce´e avec l’infirmie`re ou le patient apre`s leur avoir
explique´ les objectifs de la pre´sente recherche et suite a` l’entrevue.
B. Validation de contenu
La validite´ de contenu consiste a` e´valuer si les items d’un instrument repre´-
sentent ade´quatement le domaine ou le construit en question (299, 300). La
proce´dure typique consiste a` pre´senter ces items a` des experts, ide´alement
appartenant a` des domaines diffe´rents, afin de porter un jugement sur une
telle ade´quation entre les items et les construits sous-jacents. Cette e´valua-
tion est pre´ce´de´e par des explications pre´liminaires concernant les objectifs
et les diffe´rentes e´tapes de l’e´tude. Cinq infirmie`res charge´es de la formation
et du suivi des activite´s de dialyse ont e´te´ consulte´es a` cet effet. Elles ont
formule´ des commentaires qui ont ge´ne´re´ des modifications apporte´es par la
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suite aux questions.
Les aspects examine´s sont l’exactitude, la pertinence, la grammaire, le
niveau de lisibilite´, la formulation de chaque item, etc., et ce, dans le but
de rendre l’information ve´hicule´e par l’item claire et pre´cise. Selon Gre´goire
et Laveault (300), bien que cette modalite´ de validation soit subjective, elle
permet d’arriver a` des conclusions solides qui pourront trouver confirmation
dans des recherches empiriques ulte´rieures si ce type de validation respecte
une me´thodologie rigoureuse.
En ce qui concerne la validite´ de structure « construct validity », elle
n’a pas e´te´ effectue´e du fait que ce type d’analyse ne´cessitait une taille
d’e´chantillon au moins e´gale a` 200 pour pouvoir proce´der a` l’analyse facto-
rielle ou a` l’analyse en composantes principales ( la taille de notre e´chantillon
e´tant de 98).
2.3.6 Validation des donne´es
La validation des donne´es a e´te´ faite en proce´dant a` : (1) une analyse des-
criptive de toutes les variables; ce qui nous a permis d’identifier les valeurs
manquantes et aberrantes et (2) un croisement de certaines variables afin
d’identifier toutes les sources d’erreur faites lors de la saisie des donne´es.
2.3.5.1 Recodage des variables
Apre`s avoir encode´ les re´ponses des sujets, le recodage de certaines variables
fut ne´cessaire et a e´te´ applique´ selon les besoins des analyses que nous avons
eu a` effectuer. Par exemple, une transformation inverse d’e´chelle a e´te´ ap-
plique´e sur les items 9, 10 et 11 du construit « convivialite´» pour que les
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valeurs e´leve´es correspondent toutes au degre´ e´leve´ de convivialite´ pour les
14 items du construit.
2.3.7 De´marche d’analyses statistiques
Nous avons effectue´ successivement les analyses suivantes :
1. Des analyses descriptives des caracte´ristiques sociode´mographiques des
re´pondants; des variables inde´pendantes a` l’e´tude ainsi que celles des
quatre types d’autonomie (clinique, technique, fonctionnelle, organisa-
tionnelle).
2. Des analyse bivarie´es pour examiner l’association entre les variables
cliniques, sociode´mographiques et les quatre types d’autonomie. A` cet
effet, un test-t sur la diffe´rence entre les moyennes a e´te´ utilise´ et des
analyse de variance (ANOVA) ont aussi e´te´ faites lorsque c’est ne´ces-
saire. L’intervalle de confiance a e´te´ fixe´ a` 95% et le seuil de signi-
fication a e´te´ pre´de´fini a` 5%. Aussi, des analyses de corre´lations ont
e´te´ re´alise´es pour examiner les associations possibles entre les variables
inde´pendantes et les quatre types d’autonomie.
3. Des analyses multivarie´es de type re´gression line´aire multiple (hie´rar-
chique) ont e´te´ re´alise´es pour chaque type d’autonomie (clinique, tech-
nique, fonctionnelle et organisationnelle). Du fait du nombre e´leve´
de variables par rapport a` l’effectif de l’e´chantillon des re´pondants,
seules les variables inde´pendantes principales et les variables de confu-
sion juge´es pertinentes sur le plan autonomie, pre´sente´es dans le mode`le
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conceptuel, ont e´te´ incluses dans chaque mode`le. Le seuil de significa-
tion e´tait pre´de´fini a` 0,05 dans le test de la statistique F pour entrer
dans le mode`le et de 0,10 pour rester dans le mode`le.
Chapitre 3
Re´sultats
Ce quatrie`me chapitre contient les re´sultats issus des volets qualitatif et quan-
titatif conse´cutivement.
3.1 Volet qualitatif
Cette section expose les re´sultats obtenus des entrevues re´alise´es aupre`s de
12 patients et 11 cliniciens appartenant a` quatre centres de dialyse. Apre`s
une description des donne´es sociode´mographiques, les re´sultats relevant de
chacune des principales dimensions du cadre conceptuel sont pre´sente´s. Dans
chaque sous-section, les re´sultats issus des entrevues avec les patients sont
expose´s, suivis de ceux des infirmie`res.
3.1.1 Donne´es sociode´mographiques
Patients
Douze patients ont e´te´ rencontre´s dont sept femmes et cinq hommes. La
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moyenne d’aˆge e´tait de 64,2 ans (24 a` 77 ans). Cinq e´taient a` la retraite,
quatre ne travaillaient pas, deux e´taient au travail et un e´tait aux e´tudes.
Un seul de´tenait un baccalaure´at et la majorite´ des patients ont un niveau
cinquie`me secondaire ou moins et ont occupe´ des professions manuelles :
caissier, ope´rateur de machines e´lectriques ou agricoles. Deux patients e´taient
dans le domaine des affaires.
Quatre patients habitaient dans un rayon de moins de 30 km du centre
de dialyse, alors que les huit autres devaient parcourir une distance allant
jusqu’a` 80 km. Quatre patients vivaient seuls, trois avaient des conjoints et
cinq vivaient avec un membre de la famille (fre`res, sœurs, fils ou fille).
Le diabe`te e´tait a` l’origine de l’insuffisance re´nale chronique terminale
(IRCT) chez 8 patients sur 12 alors que l’hypertension arte´rielle en e´tait
l’e´tiologie chez trois patients. La maladie re´nale - la ne´phropathie intersti-
tielle - e´tait a` l’origine d’un seul cas d’IRCT parmi les 12 patients.
Cliniciens
Dix infirmie`res et un infirmier ont e´te´ rencontre´s. Ils avaient une ex-
pe´rience variant de 5 a` 20 ans. Ils donnaient aussi bien des formations en
pre´dialyse et s’occupaient du suivi des patients sous dialyse pe´ritone´ale que
de l’he´modialyse.
3.1.2 Points de vue sur l’autonomie
Patients
Une premie`re question a e´te´ pose´e aux patients sur ce que l’autonomie si-
gnifie pour eux en ge´ne´ral dans le contexte de leur maladie et de leur usage de
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la dialyse. Diffe´rentes re´ponses ont e´merge´ qui refle`tent l’importance de cette
notion a` diffe´rents niveaux. Le premier est celui en lien avec l’importance
de conserver la liberte´ et les activite´s journalie`res. «Pour moi, eˆtre au-
tonome, c’est de ne de´pendre de personne sur ce que je fais (la taˆche a`
faire) ». «C’est sentir que ce que je veux faire, prise de me´dicament, tension
arte´rielle, dialyse, etc. ne prend pas la place de ce que je fais normalement,
comme marcher a` l’exte´rieur ou voir des amis, c’est-a`-dire, les moments
agre´ables de la journe´e.».
D’autres re´ponses obtenues en lien avec la maladie sont comme suit :
«Pouvoir faire ma dialyse sans proble`mes ». «Faire mes activite´s sans sentir
de malaise ». «Se sentir normal comme les autres ». «Ne pas eˆtre oblige´
d’aller a` l’hoˆpital ».
Ces re´ponses nous ont amene´ a` poser des questions plus spe´cifiques a` cha-
cune des dimensions retenues sur le plan the´orique, l’autonomie par rapport
au centre de dialyse, sur le plan clinique et technique ainsi que l’autonomie
dans la vie de tous les jours. Les re´ponses obtenues sont cate´gorise´es en qua-
tre rubriques de´veloppe´es dans les sous-sections qui suivent.
Cliniciens
Pour la meˆme question (que signifie pour vous l’autonomie des patients
dans le contexte de leur maladie et de leur usage de la dialyse ?) les infir-
mie`res ont re´pondu comme suit :
« A` mon avis, le terme autonomie cache plusieurs e´le´ments qui sont
difficiles a` exprimer. Pour dire qu’un patient est autonome dans sa dialyse,
il doit eˆtre capable de : prendre sa tension arte´rielle, raccorder les tubulures,
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faire marcher la machine de dialyse pour ceux qui sont sous cycleur, cela
va jusqu’a` re´agir a` des situations d’urgence, par exemple une alarme la nuit.
Donc, dire qu’un patient est autonome correspond a` prendre tous ces e´le´ments
en compte qui tiennent les uns les autres pour la dialyse.».
Ce constat nous a amene´ a` exposer aux infirmie`res notre classification
en quatre dimensions de l’autonomie retenue de la litte´rature - autonomie
clinique, technique, fonctionnelle et organisationnelle. Les re´ponses suivantes
sont des illustrations des commentaires obtenus sur cette classification.
« Je trouve que cette classification rend claire tous les e´le´ments auxquels
on pense avant de dire qu’un patient est autonome. Il suffit que le patient
soit incapable de manipuler la technologie, ou bien de raccorder les tubulures
pour des raisons physiques par exemple, ou bien ne rien pouvoir faire sans
appeler l’infirmie`re a` chaque fois pour douter de son autonomie pour des
taˆches techniques et cliniques. Tous ces e´le´ments sont couverts par les quatre
dimensions que vous de´crivez. ».
« Le patient autonome est celui qui fait sa dialyse chez lui exactement
comme si je le supervisais. Cela implique toutes les e´tapes de la dialyse, les
pre´parations, etc. N’empeˆche, il y a des patients qui sont autonomes seuls,
alors que d’autres le sont avec l’aide d’un proche. Pour moi, les deux sont
autonomes pour la dialyse pour le syste`me de sante´, peu importe que l’aide
soit donne´e ou pas. ».
3.1.2.1 Autonomie clinique
Patients
Lorsqu’on a pose´ la question 13 de la grille d’entretien (annexe G) aux
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patients, (a` quoi devez-vous faire attention lorsque vous re´alisez la dialyse seul
?), la re´ponse e´tait majoritairement comme suit : aux re`gles d’asepsie, a` la
fie`vre et a` la douleur abdominale (signes cliniques de gravite´). Cette re´ponse
rappelle la suivante (Q14), celle qui sous-tend pour nous l’autonomie clinique
(Eˆtes-vous capables d’identifier les symptoˆmes qui peuvent apparaˆıtre lors de
la dialyse et d’y reme´dier seul ? lesquels? ), la re´ponse e´tait affirmative pour
tous les re´pondants. Ils ont rapporte´ que la formation insiste beaucoup sur la
reconnaissance des signes cliniques, principalement les signes associe´s a` une
pe´ritonite. Soulignons que les re´pondants parlent de douleurs abdominales
plutoˆt que de pe´ritonite, un terme me´dical qu’ils n’utilisent que rarement de
fac¸on claire et spontane´e.
En somme, les re´pondants refle´taient l’acquisition d’un savoir clinique
suffisant et de´montraient qu’ils e´taient capables de reconnaˆıtre les signes
de gravite´ et de re´agir de la bonne fac¸on. Les deux affirmations suivantes
repre´sentent des exemples de re´ponses obtenues.
«De plus en plus, je commence a` connaˆıtre mon corps, ce qui va et ce
qui ne vas pas ».
«Une fois, j’ai eu des douleurs abdominales, j’ai contacte´ le centre dans
l’heure qui suit, je savais que quelque chose n’allait pas bien, c’e´tait une pe´ri-
tonite.».
Cliniciens
Selon les infirmie`res consulte´es, deux volets entrent en jeu sur le plan
clinique : les re`gles d’asepsie et la prise en charge clinique. D’une part,
les re`gles d’asepsie sont fondamentales et sont applicables aussi bien au pa-
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tient qu’a` l’aidant : le lavage des mains, le port du masque, le nettoyage de
l’espace de travail et l’interdiction d’animaux dans le lieu de dialyse en sont
les principales re`gles. D’autre part, le patient doit eˆtre en mesure de prendre
en charge certaines taˆches cliniques et de pouvoir reconnaˆıtre et reme´dier
a` certains signes de gravite´. Il doit s’occuper de la prise me´dicamenteuse
aux temps opportuns, de la prise des constantes vitales - poids avant et apre`s
chaque e´change liquidien, la tension arte´rielle et la tempe´rature - et de recon-
naˆıtre les signes de gravite´. Il s’agit des frissons, de l’hyperthermie, des signes
d’hypertension arte´rielle, des douleurs ou des contractures abdominales. Ces
deux derniers signes (l’hyperthermie et la douleur abdominale) ainsi que la
couleur trouble du liquide draine´ repre´sentent pour les patients des signes de
gravite´. Selon elles, il s’agit bien d’un de´fi de gestion comple`te d’une maladie
par le patient sous dialyse, un de´fi que la grande majorite´ re´ussit tre`s bien.
3.1.2.2 Autonomie technique
Patients
La question de l’autonomie d’exe´cution des taˆches techniques a e´te´ pose´e
tout en tenant compte de l’aide que le patient peut en be´ne´ficier.
Parmi les quatre patients qui habitaient seuls, trois re´alisaient leur dialyse
sans l’aide d’une personne. Un seul patient a rapporte´ qu’il avait eu besoin
de l’aide d’une infirmie`re pour les deux premie`res semaines.
Les trois patients qui habitaient avec leurs conjoints et les cinq autres qui
vivaient avec un membre de leur famille affirmaient ope´rer seuls toutes les
e´tapes techniques de la dialyse. Malgre´ cela, la pre´sence du conjoint ou du
parent est souvent appre´cie´e. « ...par contre, la pre´sence de mon conjoint
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est importante lorsque je fais ma dialyse, je ne me sens pas seule face a` la
maladie et a` la dialyse.». Un autre patient rapportait l’importance de la
pre´sence de sa conjointe durant tout le premier mois pour re´aliser les taˆches
d’e´puration. La conjointe a suivi la formation elle aussi, et connaˆıt toutes
les e´tapes de la dialyse. «Elle est capable d’agir, d’arreˆter la dialyse par
exemple, en cas de malaise.».
En conclusion, les re´ponses ont montre´ que meˆme les patients qui n’habitent
pas seuls affichaient une autonomie sur le plan d’exe´cution des taˆches tech-
niques de la DP. Pour certains, une pe´riode de quelques semaines e´tait toute-
fois ne´cessaire pour atteindre une autonomie technique comple`te. Par contre,
ces re´ponses ouvrent la voie a` l’importance du soutien psychologique en dial-
yse, une composante traite´e plus loin dans cette the`se.
Cliniciens
Selon les infirmie`res, la dure´e de l’e´change, du de´but (ste´rilisation des
mains, pre´paration du champ etc.) jusqu’a` la fin de la dialyse est de 25 a`
30 minutes. Cette dure´e est identique pour les deux modalite´s. L’emphase
est mise sur les re`gles d’asepsie, e´tapes similaires pour les deux modalite´s.
Le suivi de ces re`gles joue un roˆle primordial dans la re´ussite/l’e´chec de la
DP. Le principal risque associe´ a` l’exe´cution des taˆches de la DP est celui
de la pe´ritonite. D’ou` l’importance de s’assurer de la conviction du patient
vis-a`-vis de son choix avant de lui donner une formation ade´quate pour la
modalite´ choisie.
«Maˆıtriser les taˆches techniques est tout aussi important que les taˆches
d’asepsie. On passe beaucoup de temps en formation pour s’assurer que toutes
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les e´tapes sont bien suivies.»
3.1.2.3 Autonomie organisationnelle
Patients
Les entrevues nous ont appris que cette dimension est a` la base de l’accepta-
tion de la modalite´ de dialyse pour beaucoup des patients rencontre´s. La
question suivante a e´te´ pose´e : «Pre´fe´rez-vous eˆtre sous dialyse pe´ritone´ale
a` la maison, ou bien de se rendre a` une unite´ de dialyse de fac¸on re´gulie`re
? ». Les re´ponses obtenues refle`tent l’importance de se traiter a` domicile
pour les patients dans leur choix de la modalite´ et dans la contribution a` leur
bien-eˆtre. Ainsi, le fait de n’eˆtre relie´ au centre de dialyse que par une visite
mensuelle repre´sente pour les patients un ide´al, un e´tat de bien-eˆtre et de
normalite´.
Une composante inte´ressante a e´te´ souleve´e par les patients au sujet du
besoin de de´tachement par rapport a` l’unite´ de dialyse. Il s’agit, en meˆme
temps, du besoin de de´tachement et de maintien d’un lien e´troit avec l’unite´.
Une seule rencontre par mois avec l’infirmie`re est conside´re´e comme une
fre´quence ade´quate. Cette pe´riodicite´ pre´sente aussi l’avantage de ne pas
rappeler constamment l’e´tat de maladie chronique. Il faut rappeler que la
majorite´ des insuffisants re´naux a e´te´ suivie pendant des anne´es pour un
diabe`te, une hypertension arte´rielle ou pour une maladie re´nale a` l’origine
de l’insuffisance re´nale chronique. Cette dualite´ dans la re´ponse - besoin
en meˆme temps de de´tachement et du maintien d’un lien e´troit - se refle`te
dans les affirmations suivantes, qui ont e´te´ apporte´es de fac¸on implicite ou
explicite par la majorite´ des patients.
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«Ne pas aller a` l’hoˆpital est tre`s important pour moi, mais quand j’ai
besoin de l’aide de l’infirmie`re, j’aimerais qu’elle soit disponible.».
«Lorsque les reins ne fonctionnent plus, on n’a plus le choix que de pren-
dre ce que le me´decin nous propose,..., j’ai choisi celle - la modalite´ - qui
m’e´loigne le plus de l’hoˆpital.»
« J’ai choisi la dialyse qui m’e´vite les de´placements a` l’hoˆpital 3 fois par
semaine et qui me permet d’avoir une vie quasi-normale».
Cliniciens
Il est important de souligner l’importance de la visite mensuelle. Elle con-
stitue pour le patient un moment ’d’examen’ et de re´compense. «Constater
que ses parame`tres biologiques sont normaux, ou qu’ils se sont ame´liore´s
depuis la dernie`re visite constitue un tre`s bon moyen de maintenir la moti-
vation pour la dialyse.». Malgre´ que la fre´quence mensuelle convienne a` la
majorite´ des patients, des infirmie`res ont mentionne´ que certains aimeraient
be´ne´ficier d’un ajustement selon leur cas : voir plus fre´quemment l’infirmie`re
et le me´decin ou bien visiter l’unite´ moins fre´quemment. «Ces deux extreˆmes
montrent le degre´ variable d’autonomie que chaque patient peut atteindre
selon ses aptitudes personnelles.».
3.1.2.4 Autonomie fonctionnelle
Patients
Pour discuter de l’autonomie fonctionnelle avec les re´pondants, la question
suivante a e´te´ pose´e : «Quels avantages vous procure la dialyse pe´ritone´ale
a` domicile ? liberte´, activite´s sociales? ».
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Les re´ponses obtenues refle`tent le besoin criant de se sentir libre dans
la journe´e, de vaquer a` ses activite´s quotidiennes comme d’habitude et a`
l’occasion de pouvoir travailler et de voyager. Cependant, dans la re´alite´,
certains patients trouvent en la dialyse pe´ritone´ale un moyen qui procure
cette liberte´, d’autres la conside`rent quand meˆme comme une contrainte a` la
liberte´ journalie`re.
Les assertions suivantes de´montrent les avantages apporte´s par la dial-
yse pe´ritone´ale a` domicile et en meˆme temps, les restrictions importantes
impose´es selon le mode de vie du patient.
«Cette me´thode rentre bien dans ma routine sans la perturber, contraire-
ment a` l’HD par exemple.».
«La DP me permet de vivre une vie presque normale. Par contre, la seule
difficulte´ est de ne pas pouvoir partir de la maison trop longtemps.».
«La dialyse a` domicile me permet plus de liberte´ professionnelle, mais
cette maladie cause la perte de la capacite´ de participer a` des activite´s sociales
ou familiales a` cause du nombre d’heures qui doivent eˆtre consacre´es aux
traitements.».
«Le cycleur permet d’eˆtre libre le jour et prisonnier la nuit.».
Cliniciens
On comprend que ces re´ponses tiennent compte de la modalite´ adopte´e,
DP manuelle ou automatise´e et du mode de vie du patient. Les patients
plus actifs la journe´e pre´fe`rent le cycleur, alors que les patients qui arrivent
a` rythmer leur journe´e et ne travaillent pas peuvent pre´fe´rer la DP manuelle.
Les patients qui ont besoin d’une liberte´ de longue dure´e la journe´e trouveront
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difficile de re´aliser des e´purations quatre fois par jour. Ainsi, l’autonomie
fonctionnelle varie d’un patient a` l’autre.
3.1.2.5 Importance accorde´e a` l’autonomie
Patients
En somme, lorsqu’on a pose´ la question aux patients, lequel des quatre
types d’autonomie est le plus important, la re´ponse montre que les quatre
sont essentielles pour se sentir ’normal’. «Si je ne me sens pas a` l’aise avec
la technique, je ne peux pas faire ma dialyse». «Si je rate mes e´tapes de
nettoyage et de pre´paration (asepsie), je risque de faire une pe´ritonite».« Je
me sens normal quand je suis inde´pendant par rapport au centre de dial-
yse».«Pouvoir faire mes activite´s quotidiennes sans eˆtre oblige´ de penser
d’aller a` l’hoˆpital me fait tellement du bien».
Cliniciens
Pour les infirmie`res, les re´ponses sont comme suit: « les quatre sont re-
lie´es et sont toutes importantes.». « Je constate que c’est l’autonomie dans
la vie et l’autonomie de l’autonomie par rapport a` l’unite´ de dialyse qui sont
les plus importantes pour la majorite´ des patients, mais les deux autres (tech-
nique et cliniques) sont toutes aussi importantes car elles facilitent les deux
premie`res ».
3.1.2.6 Facteurs qui influencent l’autonomie
Les re´ponses a` la question pose´e aux infirmie`res sur les facteurs qui influ-
encent directement l’autonomie se re´sument comme suit : formation rec¸ue,
137
motivation du patient, aptitudes intellectuelles et physiques a` manipuler la
technologie, sentiment d’eˆtre soutenu par l’unite´ de dialyse, l’aide ou l’e´coute
que le patient rec¸oit de la part de ses proches, de l’infirmie`re ou du me´decin.
Le sentiment d’utilite´ de la dialyse est aussi important : la DP permet de
profiter de la vie, de voir des amis, etc. pour un couˆt de quelques heures
par jours ou d’une nuit d’e´puration. Le sentiment que l’e´quipe de soins la
soutenu et guide´ tout au long du processus a` faire le bon choix, depuis la pre´-
dialyse jusqu’a` son installation a` la maison, et que ce choix (la DP, manuelle
ou automatise´e) est le meilleur pour lui.
«Aussi, beaucoup de patients appre´cient le soutien a` distance 24h sur 24
donne´ par la compagnie et le service de livraison du liquide a` domicile, cela
dans leur langue maternelle.».
«Pour moi, le fait de connaˆıtre les patients personnellement, leur ve´cu,
leurs proble`mes et leurs sources d’inquie´tude repre´sente e´norme´ment pour
eux.».
3.1.3 Types et importance du soutien
Patients
Le volet the´orique de´crit pre´ce´demment portant sur le soutien social spe´ci-
fie l’utilite´ d’examiner au moins deux composantes : le type et l’importance
du soutien apporte´ par une personne significative. A` travers les questions
pose´es aux re´pondants, nous avons essaye´ de circonscrire ces parame`tres.
Nos entrevues ont permis de de´limiter trois sources de soutien en dialyse
pe´ritone´ale : le soutien peut provenir de l’infirmie`re, d’un aidant ou de la
compagnie qui se charge de fournir la technologie de dialyse.
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1. Soutien de l’infirmie`re
Les re´pondants ont fait valoir que le soutien apporte´ par l’infirmie`re est
d’une importance majeure. Elle intervient a` deux niveaux : en appor-
tant un soutien a` distance par te´le´phone et lors d’une visite mensuelle
programme´e.
Le contact par te´le´phone permet de maintenir un contact soutenu avec
l’infirmie`re pour obtenir re´ponse a` des questions spe´cifiques au sujet de
la dialyse, a` l’e´tat de sante´ etc. Selon les patients interroge´s, l’appel
te´le´phonique permet de re´gler des proble`mes lie´s au drainage (prob-
le`mes techniques), de re´pondre aux questions au sujet de l’ajustement
de la quantite´ de liquides, de controˆle de la TA, de la glyce´mie, etc.
De plus, les patients rapportent que le contact par te´le´phone permet
de rassurer et parfois d’apporter un soutien moral.
Selon plusieurs patients, il faut souligner le roˆle majeur joue´ par les in-
firmie`res qui donnent les formations. Presque a` l’unanimite´ les patients
affirment que sans le soutien de l’infirmie`re, ils n’auraient pas accepte´
la DP comme modalite´ de dialyse et donc n’auraient jamais la qualite´
de vie dont ils be´ne´ficient actuellement. Autrement dit, le te´le´phone
permet de maintenir un soutien technique clinique et psychologique.
2. Soutien de l’aidant
Plusieurs re´pondants nous ont affirme´ que sans l’aide du conjoint ou
d’un membre de la famille, ils imaginaient mal comment ils auraient pu
eˆtre sous dialyse a` domicile. Les aidants apportent, selon eux, plus une
aide pour de´placer les liquides, pour le travail me´nager, etc. il s’agit
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selon nos termes d’aide instrumentale. Certains patients aˆge´s de´pen-
dent d’un aidant externe pour de´placer la grande quantite´ de liquide
livre´e mensuellement. D’autres comptent sur le voisin ou le conjoint
pour les amener a` la visite mensuelle par exemple. Ces situations con-
state´es et retenues des dires des patients sont d’avantages fre´quentes
du fait de l’aˆge des patients sous dialyse pe´ritone´ale.
« Il faut une certaine force physique pour de´placer les sacs du liquide,
c’est pour cela, souvent on a besoin d’aide, et c’est mon fils qui me
conduit a` l’hoˆpital tous les mois.».
«Une chance que ma femme est la`. C’est elle qui s’occupe de tout : le
suivi des pilules, le comptage des boites de dialysat. De plus c’est elle
qui s’occupe de la gestion de la bonne marche de la maison. Sans elle,
je serais oblige´ de faire de l’he´modialyse.».
Parmi les quatre patients qui vivent seuls, le roˆle d’un aidant est inex-
istant. Toutefois, ils soulignent la possibilite´ d’en avoir besoin lorsque
leur autonomie physique ou intellectuelle sera compromise.
3. Soutien donne´ par le fournisseur de la technologie de dialyse
D’autre part, le contact avec la compagnie qui fournit les solute´s permet
d’organiser la livraison et d’assurer un soutien technique a` distance,
par te´le´phone en cas de besoin. Plusieurs re´pondants nous ont affirme´
l’utilite´ de ce soutien fourni par une compagnie ame´ricaine, surtout qu’il
est re´alise´ par l’entremise d’un nume´ro gratuit et en plusieurs langues.
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Cliniciens
Par ailleurs, les infirmie`res rapportent qu’avant le de´but de la dialyse a`
domicile, elles visitent le domicile du patient pour s’assurer de l’ame´nagement
de l’espace de dialyse, de celui pour l’arrangement des liquides, etc. Un
domicile mal adapte´ peut eˆtre source de proble`mes par la suite.
C’est au cours de la pe´riode de formation que la relation de confiance
devient solide, cela a un impact sur le niveau de confiance de re´aliser la DP a`
domicile par la suite, tout en sachant que l’infirmie`re est la` pour un soutien
au te´le´phone ou autre.
Un e´le´ment inte´ressant en lien avec le soutien me´rite d’eˆtre souligne´.
L’interaction entre les patients qui visitent le centre pour la visite mensuelle,
donc de fac¸on assidue, semble un e´le´ment de soutien non ne´gligeable. Lors de
notre passage dans les centres de dialyse, nous avons constate´ que les patients
se rencontrent a` la salle d’attente et discutent de leurs cas respectifs avant
leur visite avec l’infirmie`re. Lors des entrevues, presque tous les patients
semblent connaˆıtre les autres be´ne´ficiaires de la dialyse, leur e´tat de sante´ et
n’he´sitent pas de s’y comparer.
3.1.4 Convivialite´
Patients
L’un des objectifs e´tait d’examiner les principales dimensions de la con-
vivialite´ du point de vue du patient : simplicite´ d’utilisation, me´morisation
des taˆches a` faire, anxie´te´ lie´e a` la manipulation et la fiabilite´. Par ailleurs,
puisque la litte´rature sur la convivialite´ porte une attention particulie`re a` la
qualite´, la lisibilite´ et la clarte´ des manuels d’utilisation des dispositifs me´di-
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caux, nous avons juge´ utile d’explorer aussi, mais brie`vement cet e´le´ment.
La DP automatise´e demande, selon les trois patients utilisant cette tech-
nique 25 a` 30 minutes pour exe´cuter toutes les e´tapes avant le de´but de la
filtration. Tous les patients ne conside`rent pas la DP comme une technologie
complique´e et difficile a` manipuler sauf un seul qui souffre de malformations
osseuses. «Faire de la dialyse a` domicile est tre`s demandant pour la minutie,
l’attention et le temps, mais elle permet d’avoir un peu de controˆle sur notre
vie.».
Pour les patients sous DP manuelle, la manipulation technique peut se
re´sumer en le branchement et le de´branchement des tubulures. Selon eux, ces
manœuvres sont simples a` faire et ne demandent ni effort ni me´morisation.
Par contre, les re`gles d’asepsie prennent plus de temps et sont plus exigeantes
que la manipulation technique. Au sujet de la fre´quence de la manipulation,
quatre se´ances par jour se font bien pour les patients interroge´s. Il suffit de
s’habituer au rythme et comprendre ce qu’il faut faire lors de la formation.
Quatre patients sur cinq qui sont sous DP automatise´e conside`rent que
cette modalite´ est tre`s facile a` manipuler, (simple a` prendre en main) cela
depuis les premiers jours.
« Je trouve que la dialyse pe´ritone´ale est tre`s simple a` faire. Meˆme les
rendez-vous avec le CHUS une fois par mois pourraient eˆtre reporte´s a` tous
les deux mois.».
« J’appuie beaucoup la dialyse pe´ritone´ale. Avec le cycleur, on diminue les
risques d’infections car il y a moins de manipulation comme les branchements
et les de´branchements des tubulures qu’on doit faire 4 fois par jour sous DP
manuelle.»
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Comme pour ceux sous DP manuelle, les patients utilisant la DP au-
tomatise´e re´sument le contact avec la technologie en deux e´tapes essentielles
: les branchements des tubulures et la mise en marche. Certains patients ont
mentionne´ l’importance des premiers jours ou` ils commencent a` apprivoiser et
« faire confiance» en la technologie. Deux patients rapportent qu’ils e´taient
anxieux les premiers jours de l’utilisation a` domicile, sans la pre´sence de
l’infirmie`re. Passe´e cette e´tape, la manipulation est devenue une activite´
a` exe´cuter chaque soir de fac¸on routinie`re. Le cinquie`me patient trouve le
cycleur stressant. « Il y a toujours du stress lorsque l’appareil fait de´faut,
lorsque l’alarme sonne.».
Pour l’encombrement physique de la technologie de dialyse, incluant l’ap-
pareil, les boˆıtes contenant les pochettes de liquide, certains patients ont
rapporte´ que cela prend beaucoup de place. Les deux affirmations suivantes
appuient ce commentaire.
« Je trouve difficile, le fait que les boˆıtes prennent beaucoup de place ».
«Les boˆıtes de dialyse prennent beaucoup de place.».
Un e´le´ment de´terminant : Certains patients utilisent des cycleurs munis
d’une carte me´moire dans laquelle un protocole de dialyse est programme´.
Ces meˆmes patients ont souligne´ l’importance de cette carte me´moire : tout
est me´morise´ la`-dedans, lors de la visite, l’infirmie`re peut retracer toute
anomalie, ou voir tout ce que j’ai fait durant le denier mois.
3.1.4.1 Documentation accompagnant le dispositif
Patients
Pour la question « comment trouvez-vous la documentation mise a` votre
143
disposition pour vous aider a` mieux manipuler l’appareil automatise´ ?», les
infirmie`res nous ont informe´ que les patients rec¸oivent deux documents, un
manuel complet fourni par le fabricant dans la langue demande´e (franc¸ais ou
anglais) et un petit manuel simplifie´, pre´pare´ par les centres de dialyse pour
re´pondre aux questions de fac¸on tre`s pratique et concise. Neuf patients sur
12 nous ont confirme´ qu’ils ont consulte´ le manuel du fabricant a` quelques
reprises (jamais la lecture comple`te) surtout au de´but de la manipulation du
dispositif. Par contre, tous les patients nous ont confirme´ qu’ils ont consulte´
le document fourni par le centre a` plusieurs reprises. Ce document repre´sente
un document de chevet.
Parmi les raisons de la non consultation du document du fabricant, il y a
la grosseur du document, le style incompre´hensible par moment, la longueur
des explications, souvent inutiles a` leur sens. De plus, la majorite´ des patients
nous ont affirme´ que la ligne te´le´phonique sans frais mise a` leur disposition
repre´sente un substitut de grande importance a` ce document. «Si j’ai be-
soin de comprendre un message d’erreur, je peux consulter le manuel, mais
souvent, je pre´fe`re appeler pour parler au repre´sentant, il connaˆıt bien les
cycleurs et arrive a` me re´gler le proble`me plus rapidement ».
Cliniciens
Selon les infirmie`res consulte´es, la DP automatise´e est une technique
un peu plus complique´e que la DP manuelle et ne´cessite certaines habi-
lite´s supple´mentaires du patient. Il faut noter que la modalite´ conseille´e
en premier lieu au patient qui va commencer la dialyse pe´ritone´ale est la
DP manuelle. Cela lui permet de se familiariser avec la prise en charge cli-
144
nique et « travailler» sa tole´rance psychologique avant de lui proposer la DP
automatise´e, une modalite´ techniquement plus avance´e et exigeante.
Cette dimension a e´te´ discute´e lors des re´unions avec les infirmie`res.
«Souvent les patients trouvent la DPA complique´e et pre´fe`rent continuer
a` utiliser les pochettes jumele´es. D’autres, ge´ne´ralement plus jeunes et plus
habiles, actifs sur le marche´ de travail pre´fe`rent la deuxie`me modalite´, et cela
leur procure plus d’autonomie et un e´tat de normalite´, tre`s recherche´ par les
dialyse´s.».
3.1.5 Motivation
Patients
Presque tous les patients soutiennent que la source premie`re de moti-
vation re´side dans le fait que la dialyse devient la seule solution pour se
maintenir en vie lorsque l’insuffisance re´nale terminale est diagnostique´e. Au
moment de l’exage´ration des manifestations cliniques et biologiques du syn-
drome ure´mique (fatigue, nause´es vomissements, hypothermie, prurit, etc.),
une modalite´ de dialyse s’impose et le choix de celle qui convient a` chacun
devient essentiel. Il est vrai que le choix revient au patient, mais il se fait
avec l’aide de l’e´quipe me´dical. Il s’agit donc bel et bien de facteur externe
- l’irre´versibilite´ de la maladie - qui repre´sente la motivation premie`re en
dialyse.
«Lorsque les reins ne fonctionnent plus, on n’a plus le choix que de pren-
dre ce que le me´decin nous propose.».
Le point de vue des patients qui e´taient sous he´modialyse est important
pour la motivation. D’apre`s leurs dires, ils ont montre´ une vive motivation
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d’eˆtre sous DP a` domicile suite a` leur expe´rience en he´modialyse. L’exigence
de cette dernie`re comme modalite´ pour le corps et pour la vie quotidienne
leur a permis d’eˆtre enthousiaste de re´aliser la DP a` domicile, une modalite´
qui e´pargne les activite´s quotidiennes et qui, selon leurs dires, ne malme`ne
pas le corps. De plus, l’e´loignement du centre pour une grande majorite´ des
patients ainsi que la simplicite´ de manipulation de la DP sont les facteurs a`
la base de leur motivation de choisir et continuer a` utiliser la DP.
Comme mentionne´ dans la section convivialite´, un patient nous a fait
remarquer que le fait que le cycleur soit dote´ d’une carte me´moire est source
de motivation. Il rapporte que lors de la visite mensuelle, l’infirmie`re peut
voir tous les cycles d’e´puration enregistre´s sur la carte. Cela le rassure, le
motive a` suivre correctement les directives car il a le sentiment d’eˆtre soutenu
tout le temps, ce qui est be´ne´fique pour sa dialyse.
«C’est le contact avec l’infirmie`re qui connaˆıt bien ma situation et l’aide
de mon mari qui m’aident a` continuer sur la dialyse.».
Cliniciens
Au sujet de la motivation, les infirmie`res nous ont appris qu’il est de
mise que tous les patients qui arrivent a` un stade quatre ou cinq de l’IRC
(classification donne´e a` l’annexe D), ils passent par diffe´rentes pe´riodes de
re´flexion et essayent de retarder le passage a` une modalite´ d’e´puration, ce qui
est tout a` fait naturel. Le roˆle des infirmie`res et du me´decin est crucial en
cette pe´riode pour alimenter le patient et son entourage d’information, de lui
monter la marche a` suivre, les e´tapes qui s’offrent a` lui pour chaque option.
Nous retenons des propos des infirmie`res que la pe´riode de prise de de´ci-
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sion est tre`s variable d’un patient a` l’autre. Elle est influence´e par l’informa-
tion obtenue de l’e´quipe clinique, par l’opinion des proches et par le mode
de vie. Tous ces facteurs entrent en jeu pour motiver les patients de choisir
une modalite´. Par la suite, aussi bien l’e´quipe de soins que l’aidant ou le
proche parent jouent un grand roˆle pour maintenir cette motivation qui est
tre`s variable durant les anne´es de dialyse.
3.1.6 Compe´tence
Patients
Les patients rencontre´s conside`rent que les deux techniques de dialyse a`
domicile ne requie`rent pas des compe´tences techniques e´leve´es. A` la question
sur leurs compe´tences techniques, ils ne se conside`rent pas comme des ma-
nipulateurs de technologies dans leur vie. Les fonctions occupe´es auparavant
(caissie`re, ope´rateur de machines e´lectriques, agricoles) ne permettent pas
d’attribuer aux patients des compe´tences techniques e´labore´es. Une patiente
(caissie`re) se conside`re comme une manipulatrice «normale» de la technolo-
gie et cela se re´sume a` la manipulation des appareils e´lectrome´nagers stan-
dards. Certains patients a` la retraite, mais ayant travaille´ comme des ope´ra-
teurs de machines e´lectriques et agricoles affirment le meˆme propos. Ceux
qui sont sous DP manuelle reconnaissent que cette technique est simple et ne
requiert pas d’habilete´s spe´cifiques. Ceux sous DP automatise´e affirment que
cette technologie est plus sophistique´e et demande plus d’attention les pre-
miers jours, mais cela se stabilise apre`s quelques semaines. Toutefois, un seul
patient atteint d’une maladie oste´o-articulaire affirme avoir des difficulte´s a`
manipuler le cycleur.
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Les patients affirment que la formation obtenue des infirmie`res est suffi-
sante pour re´aliser la dialyse. Dans le cas unique ou` il y a un proble`me (ce
qui demande des compe´tences supple´mentaires), par exemple des messages
d’erreurs ou des alarmes, certains patients pre´fe`rent appeler l’infirmie`re ou la
compagnie qui fournit le cycleur. D’autres essaient de trouver la signification
du message d’erreur par exemple en utilisant le manuel et re´gler le proble`me
seuls.
Certains patients, surtout ceux ayant des ante´ce´dents d’he´modialyse, re-
connaissent que la dialyse pe´ritone´ale demande un minimum de de´brouil-
lardise, une dexte´rite´ suffisante et une vision normale, car en he´modialyse, le
patient est pratiquement passif et ne fournit aucun effort a` cet e´gard.
«Le seul avantage de l’he´modialyse est qu’on est pris en charge du de´but
a` la fin de la dialyse. Je ne touche a` rien, c’est l’infirmie`re qui fait tout.».
Cliniciens
Les infirmie`res nous ont affirme´ qu’il y a diffe´rents types de patients.
Ceux qui apprennent vite et qui sont capables de composer avec les messages
d’erreurs par exemple; et ceux qui trouvent la dialyse difficile a` entreprendre.
Ces derniers essayent d’apprendre les taˆches, les refaire jusqu’a` les appren-
dre convenablement, mais on sait qu’ils ne seraient pas capables de ge´rer
une situation proble´matique. Ces patients demandent plus de temps du-
rant la formation et de soutien par la suite, de l’infirmie`re ou de l’aidant,
parfois de fac¸on passage`re ou permanente. Ces variations de personnalite´s
et d’aptitudes imposent parfois aux cliniciens de prescrire une technologie
plutoˆt qu’une autre, de passer d’une modalite´ a` l’autre et d’appliquer les
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recommandations cliniques de fac¸on variable selon le cas.
3.1.7 Synthe`se de la section
De ce volet qualitatif ont retient que les quatre dimensions de l’autonomie
sont essentielles aux patients sous dialyse pe´ritone´ale. L’autonomie sur le
plan technique est fondamentale pour pouvoir re´aliser la DP a` domicile, elle
est parfois atteinte avec l’aide d’un proche et ne´cessite un peu de temps
au de´but de la dialyse. Pour l’autonomie clinique, les re´pondants refle`tent
l’acquisition d’un savoir clinique suffisant pour reconnaˆıtre les signes de gra-
vite´ et re´agir de la bonne fac¸on aux variations he´modynamiques.
Les deux autres types d’autonomie sont davantage recherche´s pour ame´-
liorer le bien-eˆtre. Selon les patients et les infirmie`res, la DP procure une
liberte´ journalie`re et le sentiment de fonctionner normalement malgre´ la
fre´quence d’exe´cution de la DP. Avec diffe´rents types de soutien, une au-
tonomie organisationnelle est possible.
Les autres facteurs comme la motivation, la compe´tence et la convivia-
lite´ ressortaient dans les entrevues comme pertinents a` l’exe´cution de la
DP a` domicile et seraient en lien avec l’une ou l’autre des dimensions de
l’autonomie. Rappelons que notre devis de recherche se veut se´quentiel, c’est-
a`-dire, les re´sultats obtenus dans ce volet qualitatif servent a` bonifier le volet
quantitatif, notamment le de´veloppement de l’instrument de mesure. De la
meˆme fac¸on, le deuxie`me volet quantitatif sert a` valider les re´sultats quali-
tatifs et a` examiner les associations possibles entre les variables du mode`le
conceptuel.
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3.2 Volet quantitatif
Parmi les 160 questionnaires administre´s aux patients par voie postale, 107
personnes ont re´pondu au questionnaire dont 98 l’ont comple´te´ et neuf l’ont
retourne´ non comple´te´ en expliquant leur non e´ligibilite´. Les raisons avance´es
sont les suivantes : six ont be´ne´ficie´ d’une greffe re´nale depuis quelques an-
ne´es, deux re´pondants ont e´te´ mis sous he´modialyse depuis plus de deux
ans et un autre e´tait de´ce´de´. Ces neuf personnes, ou leur proche, ont rap-
porte´ qu’ils ne se sentaient plus concerne´s par la dialyse pe´ritone´ale. En
somme, l’e´chantillon recalcule´ e´tait de 151 (160 – 9) dont le nombre total des
questionnaires utilisables e´tait de 98, ce qui a porte´ le taux de re´ponse a`
65% (98÷ 151). Malgre´ que l’e´chantillon obtenu (n = 98) soit le´ge`rement
infe´rieur a` la taille minimale souhaite´e (n = 107), le caracte`re ale´atoire de
la proce´dure d’e´chantillonnage permet d’ame´liorer la repre´sentativite´ de la
population cible et de conside´rer la pertinence des re´sultats obtenus.
3.2.1 Statistiques descriptives : Caracte´ristiques so-
ciode´mographiques
Dans notre e´chantillon (n =98), la proportion d’hommes e´tait e´gale a` celle
des femmes (50%). L’aˆge moyen e´tait de 62 ans ( e´cart-type=12,8 ans, e´ten-
due : 22 – 85 ans). Le tableau 3.1 de´taille les donne´es sociode´mographiques
des re´pondants.
Parmi les 17 re´gions du Que´bec, des usagers de la dialyse pe´ritone´ale ap-
partenant a` 15 re´gions ont re´pondu au questionnaire. Les re´pondants habi-
tant les quatre re´gions de Montre´al, l’Estrie, Laval et du Bas-Saint-Laurent
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Table 3.1: Re´partition des caracte´ristiques sociode´mographiques des re´pon-
dants
Variables n %
Aˆge (ans)
20 a` 39 5 5,4
40 a` 64 45 48,4
65 et plus 43 46,2
Sexe
Homme 47 50
Femme 47 50
Niveau d’e´tudes
Primaire 13 13,8
Secondaire 47 50
Colle´gial 17 18,1
Universitaire 17 18,1
Statut professionnel
A` l’emploi (oui) 15 17,4
A` l’emploi (non) 71 82,6
Revenu ($)
< 10 000 18 20,7
10 a` 29 000 42 48,3
30 a` 49 000 17 19,5
≥ 50 000 10 11,5
Habite seul
Oui 17 18,1
Non 77 81,9
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repre´sentaient 57%. La distance d’e´loignement moyenne du centre de dial-
yse e´tait de 44,5± 15 km. La re´partition ge´ographique et les effectifs des
re´pondants par re´gion du Que´bec sont donne´s par le tableau 3.2.
Table 3.2: Re´partition ge´ographique des re´pondants
Re´gion ge´ographique Effectifs %
Montre´al (6) 22 (23 %)
Estrie (5) 12 (13)
Laval (13) 11 (11)
Bas-Saint-Laurent (1) 10 (10)
Monte´re´gie (16) 9 (9)
Capitale-Nationale (3) 8 (8)
Mauricie (4) 6 (6)
Saguenay-Lac-Saint-Jean (2) 5 (5)
Lanaudie`re (14) 3 (3)
Abitibi-Te´miscamingue (8) 3 (3)
Laurentides (15) 2 (2)
Centre-du-Que´bec (17) 2 (2)
Outaouais (7) 1 (1)
Chaudie`re-Appalaches (12) 1 (1)
Gaspe´sie Iles-de-la-Madeleine (11) 1 (1)
Coˆte-Nord (9) - -
Nord-du-Que´bec (10) - -
Total 96*
* n = 98, deux donne´es manquantes.
Quant a` la comorbidite´, parmi l’ensemble des re´pondants, 7% ont rap-
porte´ qu’ils souffraient a` la fois de trois affections lie´es a` l’insuffisance re´nale
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chronique. Il s’agit du diabe`te, de l’hypertension arte´rielle et d’une car-
diopathie. Plus pre´cise´ment, 25,5% ont rapporte´ eˆtre atteints de diabe`te;
22,3% d’une cardiopathie, quelque soit le type, et 57,4% ont de´clare´ avoir
une hypertension arte´rielle. Par ailleurs, presque le quart (24,5%) ont de´clare´
souffrir de troubles de la vision, 22,3% d’une maladie oste´o-articulaire et en-
viron 10% d’une maladie musculaire (myopathie).
3.2.2 Qualite´s psychome´triques et cre´ation d’indexes
3.2.2.1 Consistance interne de l’instrument de mesure
L’examen de la fiabilite´ de l’instrument de mesure a montre´ de tre`s bons re´-
sultats. Comme le montrent les tableaux 3.3 et 3.4 (p. 155 et 157), les valeurs
du coefficient alpha de Cronbach pour les principales variables a` l’e´tude sont
comprises entre 0,63 et 0,93. Ces valeurs assurent une bonne cohe´rence in-
terne et montrent que les items relatifs a` chaque concept sont homoge`nes et
mesurent la meˆme dimension (304, 310). Cependant, l’analyse de la fiabilite´
a re´ve´le´ que le coefficient alpha de la motivation trouve´ pour les trois items
combine´s e´tait de 0,45. Si on enlevait l’item 3 (voir les items a` page 116),
la consistance interne des deux premiers items s’ame´liorait et le coefficient
alpha passait de 0,45 a` 0,66.
3.2.2.2 Construction d’index
Conside´rant la multiplicite´ des questions et les faibles effectifs dans chaque
cate´gorie de re´ponses, nous avons de´cide´ de cre´er des indices re´sume´s - index -
prenant en compte plusieurs questions d’une sous-e´chelle donne´e. Ainsi, a`
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l’aide de crite`res statistiques, notamment la distribution des donne´es et tel
que ge´ne´ralement accepte´ - de de´cider d’un seuil a` partir duquel une personne
peut ou ne pas eˆtre conside´re´e comme autonome - (314), nous avons regroupe´
certaines cate´gories de re´ponses selon le type d’e´chelle conside´re´e. Par exem-
ple, les personnes ayant re´pondu «D’accord» ou «Totalement en accord»,
a` toutes les questions portant sur l’autonomie clinique, ont e´te´ conside´re´es
comme e´tant totalement autonome. Les re´ponses au point milieu «Neutre»
ont e´te´ regroupe´es avec les deux cate´gories «En total de´saccord » et «Pas
d’accord».
De plus, pour permettre les analyses de re´gression line´aire multiple, des
scores ont aussi e´te´ calcule´s pour chaque type d’autonomie. Pour chaque item
composant un type d’autonomie, la valeur 1 a e´te´ attribue´e a` la re´ponse «En
total de´saccord», 2 a` «Pas d’accord», 3 a` «Neutre», 4 a` «D’accord» et 5 a`
«En total accord». Les valeurs des items composant un type d’autonomie
ont e´te´ additionne´es et la somme a e´te´ divise´e par le nombre d’items. Le
score ainsi calcule´ pour chaque type d’autonomie se situe donc entre 1 et 5.
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3.2.3 Statistiques descriptives: variables de´pendantes
et inde´pendantes
3.2.3.1 Autonomie
Comme le montre le tableau 3.3, les quatre types d’autonomie ont obtenu
des scores moyens e´leve´s compris entre 4 et 5 (sur une e´chelle syme´trique
d’accord/de´saccord de Likert de 1 a` 5). Toutefois, les scores des re´pondants
semblent un peu plus e´leve´s pour l’autonomie technique (4,77) et l’autonomie
organisationnelle (4,49) versus l’autonomie clinique (4,08) et fonctionnelle
(4,06). Ce portrait de re´ponses trouve e´cho dans la cate´gorisation de l’e´chelle
de mesure adopte´e pour les variables a` l’e´tude. Ainsi, tel que spe´cifie´ dans
la sous-section 3.2.2.2 (p.152), les patients qui avaient re´pondu « totalement
en accord» et «d’accord» aux questions sur l’autonomie ont e´te´ conside´re´s
comme totalement autonomes.
Il re´sulte de cette cate´gorisation que parmi l’ensemble des re´pondants,
66% ont de´clare´ eˆtre autonomes sur le plan clinique et 34% non autonomes.
Quant a` l’autonomie fonctionnelle, 56,4% e´taient autonomes alors que 43,6%
non autonomes. Par ailleurs, tous les re´pondants ont rapporte´ eˆtre autonomes
sur le plan technique (ont re´pondu 4 ou 5 sur l’e´chelle de 5 niveau), alors
que pour l’autonomie organisationnelle, 87,2% ont rapporte´ qu’ils e´taient
autonomes. Ainsi, c’est l’autonomie technique et organisationnelle qui obti-
ennent les scores les plus e´leve´s.
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Table 3.3: Statistiques descriptives des quatre types d’autonomie et les coef-
ficients alpha correspondants
n Alpha Moyenne E´cart-type Min-max
Autonomie clinique 0,63 4,08 0,58
Identifier les symptoˆmes mineurs 93 4,17 0,69 (2 - 5)
Reme´dier seul a` ces symptoˆmes 93 3,77 0,96 (1 - 5)
Reconnaˆıtre les symptoˆmes de gravite´ 93 4,3 0,62 (2 - 5)
Autonomie technique 0,75 4,77 0,61
Exe´cuter seul les branchements requis 92 4,73 0,85 (1 - 5)
Exe´cuter seul le drainage du liquide 91 4,84 0,68 (1 - 5)
Exe´cuter seul le nettoyage du mate´riel 90 4,72 0,82 (1 - 5)
Autonomie fonctionnelle 0,81 4,06 0,84
Liberte´ quotidienne 94 4,34 0,86 (2 - 5)
Vie journalie`re normale 94 4,06 0,95 (1 - 5)
Procure activite´s sociales, travail, etc. 94 3,8 1,11 (1 - 5)
Autonomie organisationnelle 0,81 4,49 0,61
De´pendance de l’unite´ de dialyse 94 4,48 0,68 (2 - 5)
De´pend. de la visite de l’infirmie`re 94 4,41 0,81 (1 - 5)
Visiter moins fre´quemment l’hoˆpital 94 4,57 0,64 (1 - 5)
3.2.3.2 Soutien de l’aidant, motivation et compe´tence
Parmi les variables inde´pendantes, la compe´tence obtient le score moyen
le plus e´leve´ (4,5) suivie de la motivation (4,14) et de la convivialite´ (4,10)
(tableau 3.4). Des scores plus faibles ont e´te´ toutefois attribue´s a` l’importance
du soutien (3,25) et au type de soutien (3,26). Par ailleurs, pour l’importance
accorde´e aux quatre types de soutien examine´s - soutien me´dical, psycholo-
gique, infirmier et celui donne´ par la compagnie qui fournit la technologie -
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le soutien donne´ par l’infirmie`re et par la compagnie de dialyse reveˆtaient
le plus d’importance pour 86,7% des re´pondants. Le soutien me´dical e´tait
important pour 80,9% des patients, alors que le soutien psychologique l’e´tait
pour 68,7% d’entre eux. L’importance des diffe´rents soutiens fournis e´taient
de 53,3% de type clinique, 52,2% de type technique et 49,5% de type psy-
chologique. Les sources de soutien les plus importantes rapporte´es e´taient
le conjoint (51,9%) et l’infirmie`re (47,1%). En ce qui concerne la variable
motivation, parmi l’ensemble des re´pondants, 42,6% ont de´clare´ eˆtre motive´s
a` utiliser la dialyse pe´ritone´ale a` domicile. Pour la compe´tence, 92,6% ont
de´clare´ qu’ils e´taient compe´tents dans l’exe´cution des taˆches de la DP.
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Table 3.4: Statistiques descriptives des variables inde´pendantes et coefficients
alpha
n Alpha Moyenne E´cart-type Min-max
Importance du soutien 0,80 3,25 0,75
Infirmier 94 3,17 0,58 (2 - 5)
Compagnie de dialyse 94 3,26 1,98 (1 - 5)
Me´dical 94 3,81 1,37 (1 - 5)
Psychologique 94 3,57 0,68 (1 - 5)
Type du soutien 0,79 3,26 1,04
Aide psychologique 94 3,40 1,57 (2 - 5)
Aide technique 94 3,17 0,82 (1 - 5)
Aide clinique 94 3,21 1,25 (1 - 5)
Motivation 0,66* 4,14 0,56
Motivation d’utiliser la DP est e´leve´e 94 4,43 0,64 (3 - 5)
Le temps de de´placement a` l’hoˆpital 93 4,44 0,61 (2 - 5)
la DP est meilleure que l’HD 94 3,58 1,06 (1 - 5)
Compe´tence 0,86 4,49 0,62
Compe´tence d’exe´cution de DP 94 4,24 0,71 (1 - 5)
Connaissances techniques 94 4,52 0,68 (1 - 5)
Connaissances me´dicales 94 4,41 0,70 (1 - 5)
Convivialite´ 0,93 4,10 0,57
Technologie simple 91 4,43 0,68 (1 - 5)
Technologie facile a` manipuler 91 4,4 0,68 (1 - 5)
Technologie, apprentissage rapide 93 4,34 0,84 (1 - 5)
Technologie, minimum d’efforts 88 4,19 0,94 (1 - 5)
Technologie facile a` apprendre 93 4,20 0,89 (2 - 5)
Taˆches faciles a` me´moriser 93 4,31 0,69 (2 - 5)
Technologie e´vite les erreurs 70 4,67 0,72 (1 - 5)
Technologie clarte´ des messages 93 3,75 0,97 (2 - 5)
Technologie encombrante 94 4,48 0,69 (1 - 5)
Technologie bruyante 94 4,51 0,87 (1 - 5)
Alarmes perturbe sommeil 94 4,88 0,99 (1 - 5)
E´cran bien lisible 94 3,64 1,03 (1 - 5)
Compre´hension du texte sur e´cran 94 4,45 0,85 ( 1- 5)
Touches bien identifiables 94 4,67 0,77 (1 - 5)
*. Alpha recalcule´ pour 2 items, voir p.152.
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3.2.3.3 Descriptifs des modalite´s de dialyse et de la convivialite´
La re´partition selon la modalite´ de dialyse pe´ritone´ale a re´ve´le´ que 38,3%
e´taient sous dialyse pe´ritone´ale manuelle (pochettes jumele´es) et 61,7% sous
dialyse pe´ritone´ale automatise´e (cycleur).
Concernant la fre´quence d’utilisation de la technologie, le nombre moyen
des e´changes ne´cessaires pour les re´pondants sous DP manuelle e´tait de
3,7 fois par jour, alors que 44,8% des patients qui e´taient sous DP automa-
tise´e ont rapporte´ que le temps requis pour les e´changes e´tait en moyenne de
9 heures par nuit. Soulignons d’emble´e que cette fre´quence journalie`re (pour
la DP manuelle) et cette dure´e moyenne de 9 heures (pour l’automatise´e) cor-
respondent aux normes des pratiques courantes trouve´es dans la litte´rature.
En ce qui concerne le nombre moyen d’anne´es d’utilisation de la dialyse pe´ri-
tone´ale, il e´tait de 4,1 (e´cart-type=3 ans). Un peu plus de la moitie´ (52,7%)
utilisaient la dialyse pe´ritone´ale depuis au moins 3 ans et 80% depuis au
moins 6 ans. Le graphique de la figure 3.1 illustre la distribution de l’usage
de la DP selon l’anciennete´ de l’utilisation.
Quant aux ante´ce´dents d’he´modialyse, plus de la moitie´ des re´pondants
(56%) ont de´ja` e´te´ sous he´modialyse pour une dure´e moyenne de six mois± 4
mois. Ainsi, 39% des re´pondants sous DP manuelle ont mentionne´ que cette
modalite´ e´tait meilleure que l’he´modialyse comparativement a` 17,2% qui
e´taient sous cycleur (DP automatise´e), la diffe´rence e´tant statistiquement
significative (p=0,05).
Pour les deux technologies en ge´ne´ral, 63,8% des patients ont conside´re´ la
technologie comme conviviale. Pour les re´pondants utilisant la DP manuelle,
ils avaient a` re´pondre aux six items suivants qui repre´sentent la conviviali-
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Figure 3.1: Re´partition des effectifs de l’utilisation de la dialyse pe´ritone´ale.
te´ pour la dialyse pe´ritone´ale manuelle (items rappele´s dans le tableau 3.4
et affiche´s a` l’annexe I) : 1) la simplicite´ d’utilisation, 2) la facilite´ de ma-
nipulation, 3) l’apprentissage rapide, 4) l’apprentissage avec un minimum
de formation et de consultation des manuels techniques, 5) une expe´rience
technique pre´alable est requise et 6) la facilite´ de me´morisation des taˆches
techniques (voir annexe I pour plus de de´tail sur tous les items a` la section
B du questionnaire).
Tel que l’illustre la figure 3.2, les re´sultats ont montre´ que parmi les pa-
tients qui e´taient sous dialyse manuelle (n =38), la plupart d’entre eux (plus
de 90%) ont de´clare´ que la technique e´tait, soit simple d’utilisation, facile
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a` manipuler, d’apprentissage rapide, ne demande pas d’expe´rience technique
pre´alable ou bien les taˆches techniques sont faciles a` me´moriser. Par contre,
75% ont mentionne´ qu’un minimum de formation ainsi que des consultations
du manuel sont requises pour faciliter l’apprentissage de la technologie.
Figure 3.2: Re´partition des diffe´rentes dimensions de la convivialite´ pour les
patients sous DP manuelle.
Parmi les patients qui e´taient sous DP automatise´e (n =60) (voir figure
3.3), la plupart d’entre eux (entre 90 et 97%) ont re´pondu que les touches du
cycleur e´taient bien identifie´es, l’e´cran e´tait bien visible, le texte sur l’e´cran
e´tait compre´hensible, les taˆches techniques a` exe´cuter e´taient faciles a` me´-
moriser, la technologie e´tait facile a` manipuler ou simple a` manipuler. Toute-
fois, 47% ont de´clare´ que le cycleur perturbait leur sommeil et 53% ont trouve´
que la technologie e´tait encombrante.
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Figure 3.3: Re´partition des diffe´rentes dimensions de la convivialite´ pour les
patients sous DP automatise´e.
Somme toute, au sujet de la satisfaction vis-a`-vis de la modalite´ utilise´e et
de la formation en pe´riode de pre´dialyse, 97,9% des re´pondants ont rapporte´
eˆtre satisfaits de la dialyse pe´ritone´ale comme technologie et 82% e´taient
satisfaits de la formation donne´e par l’infirmie`re en pre´dialyse.
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3.2.4 Re´sultats des analyses bivarie´es
Cette section pre´sente les re´sultats des analyses bivarie´es qui ont e´te´ re´a-
lise´es pour tester les associations possibles pouvant exister entre les carac-
te´ristiques cliniques, sociode´mographiques, les variables inde´pendantes et les
quatre types d’autonomie.
3.2.4.1 Relations entre les caracte´ristiques cliniques, sociode´mo-
graphiques et l’autonomie
Pour examiner l’association entre les variables cliniques, sociode´mographiques
et les quatre types d’autonomie, on a utilise´ un test t sur la diffe´rence entre
les moyennes. L’intervalle de confiance a e´te´ fixe´ a` 95% et le seuil de signifi-
cation a e´te´ pre´de´fini a` 5%. Les variables examine´es sont les suivantes : type
de dialyse (manuelle et automatise´e), aˆge, sexe, comorbidite´s (diabe`te, car-
diopathie, hypertension arte´rielle, pneumopathie, maladie musculaire (myo-
pathie), maladie oste´o-articulaire et troubles de la vision). Pour la variable
«niveau d’instruction», une analyse de variance (ANOVA) a e´te´ utilise´e
pour examiner la diffe´rence de moyennes entre les quatre groupes du niveau
d’instruction (primaire, secondaire, colle´gial et universitaire) et chaque type
d’autonomie. Seuls les re´sultats statistiquement significatifs sont rapporte´s
dans le tableau 3.5 qui montre que le test t bilate´ral sur le type de dialyse
s’est ave´re´ statistiquement significatif (p=0,04). Ce re´sultat re´ve`le que la
dialyse automatise´e (cycleur) contribuerait a` l’autonomie fonctionnelle des
patients sous dialyse a` domicile. Quant a` l’autonomie clinique, deux facteurs
y seraient associe´s de fac¸on statistiquement significative, une maladie muscu-
laire (p=0,02) et une maladie oste´o-articulaire (p=0,01). En effet, ce re´sul-
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tat montre que des maladies oste´o-articulaires peuvent influencer l’autonomie
clinique des patients sous dialyse pe´ritone´ale. Par ailleurs, aucune associa-
tion n’a e´te´ observe´e entre les autres variables (diabe`te, cardiopathie, hyper-
tension arte´rielle, pneumopathie et niveau d’instruction) et les quatre types
d’autonomie.
Table 3.5: Associations entre les caracte´ristiques cliniques, sociode´mo-
graphiques et l’autonomie
t dl p∗ diff. moy. SED∗∗ IC 95%
Aut. F† Type de dial. -2,04 55 0,04 -0,39 0,19 [-0,769; -0,007]
Aut. C† Myopathie 2,30 91 0,02 0,46 0,20 [0,063 ; 0,857]
Oste´o-art.§ 2,66 91 0,01 0,37 0,14 [0,094 ; 0,651]
* . Seuil de signification statistique a` 0,05.
**. Erreur standard de la diffe´rence entre les moyennes.
† . Aut.F (autonomie fonctionnelle); Aut.C (autonomie clinique).
§ . Oste´o-art. (maladie oste´o-articulaire).
3.2.4.2 Relations entre les variables inde´pendantes et l’autonomie
Pour mesurer les associations entre les variables inde´pendantes et de´pen-
dantes, des analyses de corre´lations ont e´te´ effectue´es. Les donne´es du tableau
3.6, de la page 164, montre que l’autonomie clinique et lie´e a` la convivialite´
(p=0,001) et a` la compe´tence (p=0,01). Aussi, des associations statistique-
ment significatives ont e´te´ observe´es entre l’autonomie fonctionnelle et la
convivialite´ (p=0,02); la motivation (p=0,001) et la compe´tence (p=0,01).
Quant a` l’autonomie organisationnelle, elle serait fortement corre´le´e aux vari-
ables suivantes : la convivialite´ (p=0,0001), la motivation (p=0,0001) et la
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compe´tence (p=0,0001), ainsi qu’a` l’importance du soutien (p=0,02). En
ce qui concerne l’autonomie technique, mis a` part une corre´lation ne´gative
observe´e entre cette variable et le type de soutien (p=0,02), aucune asso-
ciation n’a e´te´ identifie´e avec les autres variables (convivialite´, motivation,
compe´tence et importance du soutien). Quant a` l’aˆge, il ne serait corre´le´ a`
aucun type d’autonomie.
Table 3.6: Corre´lations entre l’aˆge, les variables inde´pendantes et les quatre
types d’autonomie
Autonomie
clinique technique fonctionnelle organisationnelle
Aˆge (ans) .067 .069 .004 -.106
Convivialite´ .331** -.018 .235* .490**
Motivation .161 .104 .338** .407**
Compe´tence .258* .002 .259* .659**
Importance du soutien -.063 -.068 .109 .247*
Type de soutien .032 -.240* .030 .105
*. Signification statistique ≤ 0,05.
**. Signification statistique ≤ 0,01.
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3.2.5 Re´sultats des analyses multivarie´es
Cette section pre´sente les re´sultats des analyses multivarie´es qui ont e´te´
teste´es pour chaque type d’autonomie par l’entremise de quatre mode`les de
re´gression line´aire multiple hie´rarchique. La strate´gie adopte´e a consiste´ a`
entrer un premier bloc constitue´ de variables de controˆle dans le mode`le de re´-
gression pour identifier celles qui expliqueraient le mieux le type d’autonomie
examine´. Par la suite, en a fait rentrer dans un deuxie`me bloc les vari-
ables inde´pendantes pour de´terminer celles qui sont susceptibles d’ame´liorer
l’explication de l’autonomie a` l’e´tude.
3.2.5.1 Mode`le de re´gression pour l’autonomie clinique
Le tableau (3.7) suivant pre´sente les re´sultats du premier mode`le de re´gression
relatif a` l’autonomie clinique.
Table 3.7: Re´sultats du mode`le de re´gression - autonomie clinique
Mode`le R2 R2ajuste´ ∆R2 β p-value
Bloc 1:
Myopathie 0,087 0,074 0,087 -0,46 0,01
Bloc 2:
Convivialite´ 0,20 0,181 0,117 0,35 0,002
Dans ce premier mode`le, la myopathie explique 8,7% de la variance de
l’autonomie clinique (R2 = 0,087). La variation de R2 est statistiquement
significative (p=0,01) indiquant que l’autonomie clinique des patients pour-
rait eˆtre affecte´e par une maladie musculaire. L’introduction du deuxie`me
bloc de variables (inde´pendantes) permet de constater que la convivialite´
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explique 11,7% supple´mentaire de la variation du R2. Cette augmentation
est statistiquement significative (p=0,002). Au total, les deux variables, my-
opathie et convivialite´, permettent d’expliquer un total de 20% de la variance
du score de l’autonomie clinique. Le mode`le mathe´matique qui permet de
mieux de´crire l’association entre l’autonomie clinique et les variables retenues,
la myopathie et la convivialite´, peut s’e´crire comme suit :
Autonomie clinique = 2, 7 − 0, 46(myopathie) + 0, 35(convivialite´) + ε (3.1)
3.2.5.2 Mode`le de re´gression pour l’autonomie fonctionnelle
Comme le montre le tableau 3.8, aucune variable de controˆle n’est entre´e
lors de l’introduction du premier bloc de variables dans le mode`le de re´gres-
sion indiquant qu’aucune de ces variables n’explique la variance du score de
l’autonomie fonctionnelle. Par contre, l’introduction des variables inde´pen-
dantes dans le mode`le de re´gression a permis de constater que la variable
«motivation» contribuerait a` l’explication de 12,4% de la variabilite´ du
score de l’autonomie fonctionnelle. Ce re´sultat est statistiquement signifi-
catif (p=0,002) et refle`te que les patients sous dialyse pe´ritone´ale qui sont
motive´s seraient plus en mesure d’eˆtre autonomes durant la journe´e que ceux
qui ne le sont pas. Le mode`le mathe´matique s’e´crit comme suit :
Autonomie fonctionnelle = 2 + 0, 50(motivation) + ε (3.2)
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Table 3.8: Re´sultats du mode`le de re´gression - autonomie fonctionnelle
Mode`le R2 R2ajuste´ ∆R2 β p-value
Bloc 2:
Motivation 0,124 0,112 0,124 0,50 0,002
3.2.5.3 Mode`le de re´gression pour l’autonomie organisationnelle
Le troisie`me mode`le portant sur l’autonomie organisationnelle montre que les
variables de controˆle ne contribueraient pas a` l’explication de la variance de
ce type d’autonomie (Tableau 3.9). Toutefois, deux variables inde´pendantes,
la compe´tence et la convivialite´ expliquent 48% de la variance de l’autonomie
organisationnelle. La compe´tence explique a` elle seule 45,3% de la variation
observe´e (p=0,000) et la convivialite´ ame´liore le mode`le de 3% (p=0,04).
Ces re´sultats indiquent que deux facteurs entrent en jeux pour de´terminer
l’autonomie par rapport a` l’institution de dialyse, il s’agit principalement de
la compe´tence du patient, puis la convivialite´ de la technologie utilise´e.
Table 3.9: Re´sultats du mode`le de re´gression - autonomie organisationnelle
Mode`le R2 R2ajuste´ ∆R2 β p-value
Bloc 1 :
Compe´tence 0,45 0,44 0,45 0,53 0,000
Bloc 2 :
Convivialite´ 0,48 0,46 0,03 0,21 0,04
La forme alge´brique du mode`le de re´gression est la suivante :
Aut. organisationnelle = 1, 2 + 0, 53(compe´tence) + 0, 21(convivialite´) + ε (3.3)
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3.2.5.4 Diagnostics de re´gression
Deux constats me´ritent d’eˆtre souligne´s relatifs a` la ve´rification des hy-
pothe`ses sous-jacentes au mode`le de re´gression line´aire multiple et a` la multi-
coline´arite´. Pour les trois mode`les de re´gression pre´sente´s pre´ce´demment
(autonomie clinique, fonctionnelle et organisationnelle), les conditions de la
re´gression sont ve´rifie´es. Cela se refle`te principalement dans l’analyse des
re´sidus qui suivent une loi normale centre´e sur le ze´ro et syme´trique de chaque
coˆte´ (voir repre´sentations graphiques de l’annexe J). Toutefois, l’analyse des
re´sidus pour le mode`le d’autonomie technique ne suit pas une loi normale,
donc ne permet pas de ve´rifier les hypothe`ses sous-jacentes au mode`le de
re´gression. Cela se traduit par un re´sultat ou` aucune variable n’a permis de
contribuer a` l’explication du mode`le de re´gression de l’autonomie technique
et aucune significatition statistique n’a e´te´ obtenue.
Pour de´tecter les proble`mes possibles de multicoline´arite´, l’indice utilise´
est la tole´rance1. Il est ge´ne´ralement reconnu qu’un e´ventuel proble`me de
multicoline´arite´ peut eˆtre suspecte´ lorsque la tole´rance est infe´rieure a` 0,40
(338). Les re´sultats ge´ne´re´s par le programme statistique SPSS montrent que
tous les degre´s de tole´rance sont proches de 1 et quelques-uns des plus faibles
sont autour de 0,75. Cela indique donc qu’il y a absence de multicoline´arite´
dans nos mode`les de re´gression.
1La tole´rance repre´sente le degre´ auquel chaque variable inde´pendante peut elle-meˆme
eˆtre pre´dite par les autres variables inde´pendantes : TOL = (1 − R2) ou` R2 renvoie a`
la corre´lation croise´e entre les variables inde´pendantes. Autrement dit, la tole´rance ren-
seigne sur le degre´ de chevauchement entre les variables inde´pendantes. Plus la tole´rance
est e´leve´e, plus faible est le chevauchement. Source : Howell, D. C. (2008). Me´thodes
statistiques en sciences humaines (2e e´d.). Bruxelles: De Boeck : p.538.
Chapitre 4
Discussion
L’examen de l’autonomie des patients atteints d’insuffisance re´nale chronique
en stade terminal traite´s par la dialyse pe´ritone´ale a` domicile reveˆt une im-
portance capitale. Cette dernie`re exige pour sa re´ussite des aptitudes indivi-
duelles comme la motivation de faire de la dialyse, la maˆıtrise du type de la
technologie utilise´e, la connaissance et la pratique exacte de taˆches cliniques
ainsi que le maintien d’un lien e´troit avec l’unite´ hospitalie`re de dialyse pen-
dant des anne´es. Dans un tel contexte, la question de l’autonomie a` tous ces
niveaux, surtout sur le plan clinique et technique, devient essentielle. Notre
travail qui s’est fixe´ comme but d’examiner le degre´ d’autonomie des patients
sous les deux types de technologie de dialyse pe´ritone´ale (manuelle et automa-
tise´e) a comporte´ deux volets, qualitatif et quantitatif. L’objectif du volet
qualitatif e´tait d’explorer et de mieux de´finir, du point de vue des patients et
des infirmie`res, les dimensions identifie´es du concept d’autonomie sur le plan
the´orique et d’en clarifier le sens dans le cadre pre´cis d’une the´rapie a` domi-
cile, la dialyse pe´ritone´ale. L’objectif du volet quantitatif e´tait d’identifier
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les facteurs individuels, techniques et organisationnels associe´s a` chacune des
quatre dimensions de l’autonomie.
Ainsi, les quatre questions suivantes ont e´te´ pose´es : 1) quelle impor-
tance les patients accordent-ils a` chacun des quatre types d’autonomie ?
2) est-ce que la convivialite´ des technologies de dialyse pe´ritone´ale influence
l’autonomie des patients sous dialyse ? 3) est-ce que le soutien (clinique,
technique et familial) joue un roˆle dans l’autonomie de ces patients ? et fi-
nalement, 4) est-ce que des facteurs individuels comme la motivation et la
compe´tence exercent une influence sur l’autonomie des patients sous DP a`
domicile ?
Avant de re´pondre a` ces questions, examinons brie`vement la pertinence
de la dialyse pe´ritone´ale comme application de l’examen de l’autonomie. A`
notre sens, la DP repre´sente une application tout a` fait indique´e a` l’examen de
l’autonomie pour les raisons suivantes. La DP est une modalite´ sous-utilise´e
mais a tendance a` prendre de plus en plus d’essor ces dernie`res anne´es (65).
Selon Heaf (2004), il s’agit d’une modalite´ qui prend place dans la vie sociale
du patient et peut eˆtre facilement adapte´e selon ses parame`tres cliniques et
sociaux. Cet auteur ajoute que la DP permet un haut degre´ de liberte´ et
d’inte´gration sociale (46). Aussi, des avance´es substantielles ont e´te´ re´alise´es
sur le plan technologique et ont permis de minimiser le taux de pe´ritonite, la
complication la plus redoute´e depuis la naissance de la DP (44, 77). Il s’agit
principalement de la miniaturisation des dispositifs, de la facilitation de la
« connectique» des tubulures et de l’ame´lioration de la biodisponibilite´ liqui-
dienne (73, 74). En matie`re d’indications the´rapeutiques, la DP est reconnue
comme une technique de supple´ance re´nale de transition dans l’attente d’une
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transplantation re´nale chez les personnes jeunes ou comme modalite´ perma-
nente surtout chez les personnes aˆge´es. Ainsi, le contexte du vieillissement
des populations dans plusieurs pays, conjugue´ a` l’encouragement des soins
et the´rapies a` domicile et le caracte`re e´pide´mique de l’insuffisance re´nale
chronique de´clare´ par l’OMS (20, 26), ces e´le´ments pris ensemble justifient le
bien fonde´ du choix de la dialyse pe´ritone´ale pour examiner les dimensions
de l’autonomie dans cette the`se.
4.1 Principaux re´sultats de la the`se
Les re´sultats de cette the`se peuvent eˆtre re´sume´s en trois grandes cate´gories :
1) la clarification de la notion d’autonomie et sa classification en quatre di-
mensions essentielles dans le cadre des the´rapies a` domicile comme en dialyse
pe´ritone´ale; 2) le de´veloppement d’un instrument de mesure de l’autonomie
dans ce meˆme cadre; et 3) la mesure du niveau d’autonomie des patients
sous DP ainsi que des associations trouve´es avec des facteurs individuels,
technologiques et organisationnels.
4.1.1 Clarification conceptuelle de la notion d’autonomie
Une revue de la litte´rature a permis de clarifier conceptuellement la no-
tion d’autonomie. Ce concept connaˆıt depuis des sie`cles, des acceptions
philosophiques, bioe´thiques et juridiques interrelie´s (139, 143). Ces accep-
tions ont longuement servi en soins de sante´ pour rappeler l’importance de
la rationalite´, le respect du choix de´libe´re´ du patient et de la prise de de´ci-
sion en lien avec sa maladie ou sa condition de sante´ (138). Ces avance´es
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bioe´thiques re´alise´es sur le plan de l’autonomie individuelle contrastent avec
l’ancienne conception de la relation me´decin-patient qui re´pondait, depuis
de longue date, a` un mode`le paternaliste (315). Dans la section qui suit,
nous soutenons que ces acceptions repre´sentent des pre´requis aux de´finitions
retenues pour la notion d’autonomie en soins et the´rapies a` domicile.
4.1.1.1 Classification du concept d’autonomie en quatre dimensions
Deux re´sultats principaux ont e´merge´ de ce travail. Le premier a permis de
classer le concept d’autonomie en quatre dimensions principales : autonomie
clinique, technique, fonctionnelle et organisationnelle. Chacune de ces di-
mensions est importante pour un patient qui se traite a` domicile moyennant
une technologie the´rapeutique. Le deuxie`me re´sultat a trait a` l’utilite´ et a`
l’importance de re´fe´rer la notion d’autonomie a` une base the´orique ou a` une
perspective bien de´finie.
En ce qui concerne le premier re´sultat, l’autonomie clinique renvoie a`
la capacite´ du patient de pouvoir repe´rer les principaux symptoˆmes pou-
vant apparaˆıtre durant la dialyse et d’eˆtre capable d’y reme´dier de manie`re
autonome. L’autonomie technique re´fe`re a` la capacite´ de comprendre le fonc-
tionnement technique de la machine et de pouvoir exe´cuter les taˆches lie´es
a` la manipulation de la technologie de la dialyse pe´ritone´ale. L’autonomie
fonctionnelle fait re´fe´rence a` la possibilite´ d’avoir une certaine mobilite´ du-
rant la journe´e et une vie quotidienne qui peut eˆtre qualifie´e de normale.
L’autonomie organisationnelle correspond a` la possibilite´ d’eˆtre inde´pendant
de l’institution de soins, ou de l’unite´ de dialyse pour re´aliser les taˆches quo-
tidiennes de la DP.
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Cette cate´gorisation conceptuelle en quatre dimensions constitue une con-
tribution majeure de cette the`se car elle a permis de clarifier ce que plusieurs
e´tudes avaient rapporte´ de fac¸on implicite aussi bien dans le cadre des mala-
dies chroniques que lors de l’usage de technologies a` domicile. D’autant plus
que la litte´rature traitant spe´cifiquement de l’autonomie en dialyse est rare du
fait que cette question n’a commence´ a` prendre de l’inte´reˆt que re´cemment.
4.1.1.2 Notre classification versus les autres acceptions reconnues
de l’autonomie
Comme mentionne´ pre´ce´demment, les acceptions philosophiques, bioe´thiques
et juridiques identifie´es dans notre revue de la litte´rature n’entrent pas en
conflit avec les quatre dimensions retenues dans cette the`se, mais constituent
des pre´requis essentiels a` l’ope´ration autonome d’une the´rapie a` domicile.
L’analyse des re´sultats du volet qualitatif, qui avait pour objectif, entre
autres, de mieux de´finir selon la perspective du patient et de l’infirmie`re
les dimensions de l’autonomie retenues sur le plan the´orique, a montre´ que
le choix de la modalite´ de dialyse revient en premier lieu au patient apre`s
que l’e´quipe de soins se soit assure´e de l’acceptation de la DP par le pa-
tient et de ses aptitudes cognitives et physiques a` manipuler la technologie
a` domicile. Ces aptitudes pre´-requises ne sont que le reflet des acceptions
philosophique, juridique et bioe´thique de la notion d’autonomie, notamment
la rationalite´, la cohe´rence du choix the´rapeutique, le consentement e´claire´,
la liberte´ d’expression, etc. On les conside`re donc primordiales a` l’atteinte
de l’une ou l’autre des quatre dimensions de l’autonomie.
En plus de la cate´gorisation en quatre dimensions et apre`s avoir clarifie´ la
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place de notre classification par rapport aux acceptions des autres disciplines,
notre deuxie`me re´sultat conceptuel re´side en la ne´cessite´ de re´fe´rer la notion
d’autonomie a` une base the´orique pour qu’elle soit compre´hensible dans son
contexte d’usage. Si aucune base the´orique n’est spe´cifie´e, il serait utile
d’ajouter un adjectif qui spe´cifie le contexte d’usage de la notion d’autonomie.
En faisant ainsi, les expressions «autonomie professionnelle», «autonomie
individuelle» et «autonomie technique», rendent cette notion plus claire et
re´fe`rent a` des champs d’e´tude totalement diffe´rents et mieux de´finis. Ce
re´sultat rejoint celui propose´ par Childress (1990) dans un essai sur la place
de l’autonomie en bioe´thique en soutenant que l’utilisation du terme «auto-
nomy» employe´ seul, induit en erreur car il ne clarifie pas si l’on fait re´fe´rence
aux choix de l’individu ou au respect de son autonomie par exemple. Il faudra
plutoˆt employer une expression comme « the principle of respect for autono-
my » qui fournit plus d’information et de pre´cision et empeˆche un e´ventuel
glissement se´mantique (315).
4.2 De´veloppement de l’instrument de mesure
En plus de la clarification conceptuelle, il e´tait indispensable de de´velopper
un instrument de mesure spe´cifique a` la mesure de l’autonomie dans le cadre
de l’atteinte re´nale en stade terminal et de la dialyse. L’instrument de´veloppe´
a subi des e´tapes de validation qui ont permis d’obtenir un degre´ de fiabilite´
tre`s satisfaisant. En revanche, cet instrument ne peut eˆtre utilise´ dans le
cadre de l’appre´ciation de l’autonomie lie´e a` d’autres maladies chroniques
sans une validation supple´mentaire. Ces validations pourront donc e´tendre
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son application a` la mesure de l’autonomie des patients utilisant une technolo-
gie me´dicale a` domicile. Le de´veloppement et la perspective d’extension de
l’utilisation de cet instrument se justifient par le manque actuel d’instruments
qui mesurent l’autonomie de prestation de the´rapies et de soins a` domicile,
sachant que la prise en charge des maladies chroniques et le vieillissement
sont en croissance.
4.3 Autonomie des patients sous dialyse et
facteurs associe´s
Nos re´sultats (qualitatifs ou quantitatifs) ont montre´ que l’autonomie or-
ganisationnelle e´tait une composante principale dans la re´alisation de la
DP comme modalite´ a` domicile. Parmi l’ensemble des re´pondants, 87,2%
ont rapporte´ que cette dimension e´tait importante ou tre`s importante pour
eux. Ce re´sultat corrobore celui obtenu par Lew et ses colle`gues (2005) qui
ont obtenu un taux de 95% de re´pondants affirmant avoir choisi la dial-
yse pe´ritone´ale pour sa composante domiciliaire et pour la flexibilite´ qu’elle
procure par rapport a` l’institution de soins (316).
Nos analyses bivarie´es ont montre´ des associations statistiquement signi-
ficatives entre l’autonomie organisationnelle, la convivialite´ (p=0,000), la
motivation (p=0,000), la compe´tence (p=0,000) et l’importance du sou-
tien me´dical (p=0,02). Rappelons que nos analyses descriptives ont re´ve´le´
que 92,6% des re´pondants ont de´clare´ eˆtre compe´tents dans l’exe´cution des
taˆches de la DP. Ce pourcentage ainsi que la forte corre´lation trouve´e entre
la compe´tence et l’autonomie organisationnelle laissent formuler l’hypothe`se
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que la compe´tence contribue a` la re´alisation de la dialyse pe´ritone´ale sans
avoir besoin du soutien du centre de dialyse. Aussi, nos donne´es ont mon-
tre´ que 82% des re´pondants n’habitent pas seuls. Ce re´sultat combine´ aux
donne´es de corre´lations laisse supposer que les proches aidants apportent du
soutien et contribuent a` une autonomie organisationnelle.
Nos analyses multivarie´es n’ont pas montre´ d’association entre le type de
dialyse et l’autonomie organisationnelle. Par contre, ils confirment les as-
sociations statistiquement significatives, re´ve´le´es par les analyses bivarie´es,
entre la convivialite´ de la technologie, la compe´tence et l’autonomie organisa-
tionnelle. En effet, ces deux variables inde´pendantes permettent d’expliquer
presque la moitie´ de la variance de l’autonomie organisationnelle, ce qui laisse
supposer que l’inde´pendance par rapport a` l’unite´ de dialyse est attribuable
en grande partie a` un facteur humain, la compe´tence des patients et a` un fac-
teur technique, la convivialite´ de la technologie de dialyse. Cela sans oublier
les liens de corre´lation trouve´s entre la motivation, l’importance du soutien
me´dical et l’autonomie organisationnelle. Rappelons que l’un des principaux
a priori de cette the`se e´tait que les trois facteurs individuels, technologiques
et organisationnels sont requis pour atteindre une autonomie de traitement
a` domicile. Les re´sultats ci-dessus confirment donc en grande partie ce pos-
tulat et refle`tent l’importance de la combinaison des facteurs relatifs a` la
technologie (convivialite´), a` l’individu (compe´tence) et a` l’organisation (sou-
tien me´dical) pour maintenir une autonomie et une inde´pendance par rapport
a` l’institution de dialyse. Ce re´sultat a une porte´e et des implications en cli-
nique et en strate´gies de gestion des the´rapies et des soins a` domicile qui sont
discute´es dans la section implications de cette recherche.
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Le discours des patients au sujet de l’autonomie organisationnelle rap-
porte une composante supple´mentaire inte´ressante a` ces re´sultats quantita-
tifs. Il montre le besoin d’autonomie de l’exe´cution de la DP loin de l’hoˆpital,
mais tout en gardant un acce`s facile aux services me´dicaux en cas de besoin.
La majorite´ des infirmie`res interviewe´es confirme l’importance de ce point
pour les patients. Cette combinaison, d’apparence contradictoire, de senti-
ment de de´tachement par rapport a` l’institution et d’un besoin de soutien a`
porte´e de main repre´sente pour la majorite´ des patients (8 sur 12) une dimen-
sion de premie`re importance, et pour les infirmie`res consulte´es une condition
de succe`s a` la configuration de la modalite´ de la dialyse a` domicile. D’abord,
cette composante de l’autonomie (agir seul mais avec un soutien a` porte´e de
main en cas de besoin) que nous incluons sous l’angle de l’autonomie organi-
sationnelle a e´te´ apporte´e par la the´orie de l’autode´termination et se retrouve
a` la base de la distinction entre l’autonomie et l’inde´pendance. Selon cette
the´orie, l’autonomie signifie « to act volitionally, with a sense of choice »
alors que l’inde´pendance correspond a` agir seul sans l’aide des autres (to
function alone and not rely on others) (284).
Ce meˆme constat a e´te´ apporte´ par trois recherches re´centes re´alise´es en
dialyse. Rubin et ses colle`gues (2004) arrivent au re´sultat que le patient n’a
pas besoin de visiter le centre de dialyse re´gulie`rement, mais il doit rester
en contact permanent avec l’e´quipe de soins (49). L’e´tude re´alise´e par Fex
et So¨derhamn (2009) conclut que l’utilisation de la technologie a` long terme
a` domicile requiert un processus d’apprentissage et un sentiment d’eˆtre en
meˆme temps attache´ et libre par rapport a` une unite´ de soins (317). Namiki
et ses colle`gues (2009) rapportent que les patients ne veulent pas de´pendre du
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professionnel de la sante´, et ils aimeraient que ce dernier les aide a` ame´liorer
leur inde´pendance (318).
Notre recherche confirme l’importance d’une telle interaction et l’inclut
dans la dimension « autonomie organisationnelle » pour soutenir qu’une
grande proportion des patients (87,2%) compte sur ce type d’autonomie et
que la re´alisation de la DP dans leur environnement habituel repre´sente un
facteur capital.
Pour l’autonomie technique, tous les patients ont re´pondu qu’ils e´taient
autonomes. Ce re´sultat montre l’importance de la composante technique lors
des se´ances de formation et confirme que, durant cette pe´riode, l’emphase
soit mise sur la maˆıtrise de la technologie et que les infirmie`res formatrices
re´ussissent bien cette activite´. De plus, les patients be´ne´ficient d’un soutien
continue de la part de l’infirmie`re et manipulent la technologie de dialyse
pe´ritone´ale de fac¸on quotidienne pendant des anne´es. Rappelons que dans
notre recherche, le nombre moyen d’anne´es d’utilisation de la DP e´tait de
4,1± 3 ans. Cela dit, on admet que la maˆıtrise de la technologie repre´sente
une condition de succe`s ou d’e´chec, sans laquelle, la faisabilite´ d’une dialyse a`
domicile devient discutable et l’option « he´modialyse a` l’hoˆpital » demeure
plus prometteuse. A` notre connaissance, il n’y a pas de recherche qui ait
porte´ sur l’appre´ciation de l’autonomie technique telle que de´finie dans cette
the`se, mais la ne´cessite´ d’amener le patient a` maˆıtriser la technologie de
dialyse ressort dans la litte´rature comme une condition fondamentale (319,
320). Le re´sultat observe´ permet de conclure que l’autonomie technique est
essentielle surtout pour une the´rapie vitale qui fait appel a` une technologie
a` manipulation domiciliaire.
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Sur le plan clinique, 66% des re´pondants ont rapporte´ eˆtre autonomes.
Ce re´sultat pourrait paraˆıtre faible pour des patients qui se prennent en
charge a` domicile a` long terme. Toutefois, il peut s’expliquer par le fait
que la modalite´ de dialyse repre´sente une technique d’e´puration spe´ciali-
se´e. Elle fait appel, d’une part a` des connaissances me´dicales spe´cifiques
et diversifie´es en matie`re de surveillance de symptoˆmes qui sont le reflet
d’e´quilibres/de´se´quilibres hydro-e´lectrolytiques complexes de l’home´ostasie
du milieu inte´rieur. D’autre part, la dialyse - e´ventuellement l’insuffisance re´-
nale chronique - fait appel a` des connaissances, a` l’observance d’une polyme´di-
cation et a` des prises de constantes vitales diverses plusieurs fois par jour. Il
est clair que la pe´riode de formation, quelle que soit sa dure´e, ne peut ap-
porter une assimilation comple`te de tous les parame`tres clinico-biologiques et
leur compre´hension surtout pour une cliente`le en ge´ne´ral aˆge´e. Ainsi, le sou-
tien infirmier devient essentiel pour apporter un comple´ment d’information
et de re´ponse a` diverses questions sur des e´le´ments cliniques en lien avec la
dialyse. Ce re´sultat a e´te´ obtenu lors des entrevues avec les patients et les
infirmie`res, toutefois, il n’a pas e´te´ corrobore´ par les re´sultats quantitatifs
de re´gression. Par ailleurs, les analyses bivarie´es ont montre´ que l’autonomie
clinique est associe´e a` la convivialite´ de la technologie (p=0,001) et a` la com-
pe´tence (p=0,01). Ce re´sultat va dans le sens de l’hypothe`se qui soutient
que lorsque la technologie demande moins de manipulations, elle procure plus
d’autonomie et que le patient compe´tent est plus autonome qu’un patient qui
de´tient moins de compe´tences.
De plus, le mode`le de re´gression a re´ve´le´ qu’un autre facteur pourrait
influencer l’autonomie clinique, il s’agit d’une maladie musculaire. En ef-
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fet, le mode`le a montre´ que la myopathie expliquerait 8,7% de la variance
de l’autonomie clinique (R2= 0,087 : p=0,01) et que la convivialite´ expli-
querait 11,7% de variation supple´mentaire de ce mode`le. Mis a` part les
recherches qui rapportent l’importance du soutien en dialyse et en dialyse
pe´ritone´ale (263-265), et malgre´ une recherche approfondie de la litte´rature,
nous n’avons pas trouve´ d’e´tude qui quantifie l’association entre les facteurs
technologiques, clinique et une autonomie de type clinique. En revanche,
nos donne´es descriptives ont montre´ que presque le quart (24,5%) des re´pon-
dants ont de´clare´ souffrir de troubles de la vision, 22,3% d’une maladie oste´o-
articulaire et environ 10% d’une maladie musculaire (myopathie). Sachant
que la population des dialyse´s pe´ritone´aux et de plus en plus vieillissantes,
on peut supposer que l’autonomie clinique serait tributaire des facteurs de
comorbidite´, surtout physique. Nos re´sultats font donc un premier pas dans
ce sens, par contre, malgre´ la signification statistique des associations trou-
ve´es entre les variables, ils doivent eˆtre re´plique´s dans des contextes similaires
pour une e´ventuelle comparaison.
Au plan de la liberte´ journalie`re (autonomie fonctionnelle), 56,4% des
re´pondants se conside`rent autonomes. Cette proportion est la plus faible,
compare´e aux trois autres types d’autonomie. Trois explications possibles de
ce re´sultat peuvent eˆtre avance´es. La premie`re peut eˆtre lie´e au fait que l’aˆge
des patients sous dialyse pe´ritone´ale est de plus en plus avance´ (36, 321).
Dans notre recherche, l’aˆge moyen est de 62 ans ± 12,8 ans, une moyenne si-
milaire a` celle re´pertorie´e dans la litte´rature internationale (64). Ces patients
sont donc enclins a` adopter un mode de vie moins actif que celui des plus
jeunes. La deuxie`me explication peut re´sider dans le taux e´leve´ de la comor-
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bidite´ chez les patients sous dialyse (320). Dans notre e´chantillon, 15% des
re´pondants souffrent a` la fois de diabe`te, d’hypertension arte´rielle et d’une
cardiopathie. Pour sa part, la symptomatologie diabe´tique est l’expression
de l’hyperglyce´mie qui engendre une pollakiurie (le besoin d’uriner plusieurs
fois pendant la journe´e ou la nuit) et une polydipsie (une soif excessive)
qui entrainent a` leur tour une hypotension et un affaiblissement (55). Ces
symptoˆmes, associe´s a` ceux cause´s par la dialyse, malgre´ qu’ils soient moins
prononce´s pour la dialyse pe´ritone´ale par rapport a` l’he´modialyse, peuvent
facilement compromettre la mobilite´, la vitalite´ et donc l’autonomie fonction-
nelle surtout chez une population dont l’aˆge moyen est de 62 ans. En ce qui
concerne les symptomatologies des maladies cardiaques et de l’hypertension
arte´rielle, elles peuvent aussi avoir un impact sur l’autonomie fonctionnelle
car elles se manifestent par une fatigabilite´, des vertiges, un essouﬄement et
parfois des ce´phale´es.
Il est toutefois important de mentionner que lors des entrevues, les re´pon-
dants n’e´taient pas unanimes au sujet de l’autonomie fonctionnelle. Certains
ont trouve´ que la DP permettait une certaine liberte´ journalie`re en rythmant
la journe´e. D’autres ont rapporte´ qu’ils ont acquis une certaine discipline
quotidienne qui leur permet d’effectuer quatre se´ances de DP sans compro-
mettre leurs activite´s quotidiennes. Par contre, d’autres patients l’ont rap-
porte´ comme une contrainte. On peut cependant soutenir que les besoins de
liberte´ journalie`re peuvent varier d’un sujet a` l’autre selon l’aˆge, le niveau
d’activite´, etc., ce qui expliquerait la proportion de 56,4% obtenue.
Malgre´ cette divergence d’opinion, les patients interroge´s sont unanimes
pour souligner la contrainte lie´e a` la possibilite´ de voyager. A` cet effet, la DP
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ne permet pas une autonomie fonctionnelle a` long terme comme le voyage
pour plusieurs jours. Ce re´sultat correspond a` celui obtenu par Lew et ses
collaborateurs (2005) au sujet de la facilite´ de voyager permise par la dialyse
pe´ritone´ale. Selon ces auteurs, seulement 20% des re´pondants trouvent que
la DP le permet, donc 80% rapportent que cette modalite´ ne facilite pas
l’e´loignement du domicile pour une longue dure´e (316). Le meˆme argumen-
taire est apporte´ par Moran et Kraus (2007) en affirmant que l’he´modialyse
a` domicile contraint la liberte´ de voyager pendant plusieurs jours loin du
domicile, mais la solution a` cette contrainte pourrait eˆtre apporte´e par la
miniaturisation de la technologie (72).
En ce qui concerne le lien entre le type de technologie de dialyse et
l’autonomie fonctionnelle, les analyses descriptives ont montre´ que la propor-
tion des re´pondants autonomes sur le plan fonctionnel e´tait de 62,1% pour
ceux qui utilisent la DP automatise´e contre 47,2% pour la DP manuelle. De
plus, les analyses univarie´es (pre´cise´ment le test-t) se sont ave´re´es statistique-
ment significatives quant a` la relation entre le type de la DP et l’autonomie
fonctionnelle. Ce re´sultat soutient notre argumentaire a` l’effet que l’autonomie
fonctionnelle est relativement compromise chez les patients sous DP manuelle
qui doivent re´aliser quatre e´changes liquidiens par jour, contrairement a` ceux
qui sont sous DP automatise´e. En effet, cette dernie`re est une technolo-
gie a` exe´cution nocturne, qui requiert moins de manipulations, de ce fait,
elle permet de vaquer aux activite´s journalie`res surtout pour les patients
actifs. Les entrevues avec les patients ont aussi confirme´ un tel re´sultat.
Par ailleurs, deux associations statistiquement significatives apporte´es par
l’analyse bivarie´e entre la compe´tence (p=0,01), la convivialite´ (p=0,02) et
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l’autonomie fonctionnelle appuient le lien qu’on peut e´tablir entre les facteurs
humains, techniques et la libe´rte´ journalie`re.
Un autre re´sultat me´rite d’eˆtre souligne´, celui qui a montre´ une associa-
tion entre la motivation et l’autonomie fonctionnelle. Ce lien statistiquement
significatif, appuye´ par des analyses de corre´lations et de re´gression, montre
l’importance d’amener les patients de`s le de´but de la formation a` croire aux
be´ne´fices de la modalite´ qu’ils adoptent (DP dans ce cas) et de les motiver a`
se prendre en charge. Le be´ne´fice en est qu’ils deviendraient plus actifs dans
leur vie de tous les jours et gagneraient en qualite´ de vie.
Suite aux aspects que nous venons d’aborder, les questions pose´es dans
cette the`se trouvent re´ponse et beaucoup d’hypothe`ses soutenues par le mo-
de`le conceptuel se confirment avec certaines particularite´s. Les re´sultats de
cette recherche sugge`rent que les quatre dimensions retenues pour l’autonomie
sont toutes capitales pour la re´ussite de la dialyse a` domicile. L’autonomie
technique repre´sente une condition sine qua non a` remplir. L’autonomie cli-
nique est atteinte chez la majorite´ des re´pondants, mais demeure exigeante,
elle de´pendrait de la convivialite´ de la DP et de la compe´tence du patient.
Quant a` l’autonomie fonctionnelle, elle pourrait de´pendre du type de dial-
yse (liberte´ journalie`re plus e´leve´e, attribue´ a` la dialyse automatise´e), de la
motivation, de la compe´tence du patient et de la convivialite´ de la technolo-
gie. Finalement, l’autonomie organisationnelle est a` notre sens la dimension
sur laquelle le choix de la dialyse pe´ritone´ale est fonde´, elle serait issue de
la contribution de plusieurs facteurs. Elle pre´suppose de s’assurer des trois
facteurs a` la fois: technique (convivialite´), individuels (motivation et compe´-
tence) et organisationnel (soutiens me´dical) pour re´ussir l’activite´ de dialyse
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a` domicile.
Les re´sultats de notre recherche appuient le postulat ge´ne´ral de la the´orie
de l’autode´termination dans le cadre de la dialyse a` domicile. Cette the´orie
avance que lorsque la personne de´montre des compe´tences, les de´veloppe
et ressent un sentiment d’appartenance e´leve´ de son entourage, elle devient
autode´termine´e et autonome pour les principales actions envisage´es (144).
Ainsi, nos re´sultats ont montre´ ce que cette the´orie soutient, c’est-a`-dire, que
lorsqu’une personne est motive´e et est compe´tente, elle devient autonome
pour l’action qu’elle entreprend (DP), surtout lorsque cette dernie`re est con-
side´re´e comme importante. De plus, cette the`se apporte des e´le´ments sup-
ple´mentaires qui ne sont pas soutenus par la the´orie de l’autode´termination.
D’abord, le type de technologie utilise´e et sa convivialite´ reveˆtent une impor-
tance capitale dans l’attente de l’autonomie. Ces e´le´ments (importance de la
technologie et convivialite´) ont e´te´ apporte´s par l’application a` l’e´tude (dial-
yse pe´ritone´ale). De plus, notre recherche ajoute une analyse plus fine aux
types d’autonomie pour en de´crire quatre dimensions importantes et leurs
associations avec des facteurs individuels, technologiques et organisationnels.
Dans ce dernier cas, l’appartenance ou le lien de rapprochement (relatedness
to others) dicte´ par la the´orie de l’autode´termination a e´te´ ope´rationnalise´
par quatre soutiens importants (me´dical, psychologique, infirmier et celui ap-
porte´ par la compagnie de la DP) et par trois types diffe´rents (psychologique,
technique ou instrumental et clinique).
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4.4 Autres re´sultats importants
4.4.1 Donne´es e´pide´miologiques
Dans notre e´chantillon, l’aˆge des patients e´tait en moyenne de 62 ans. Cette
moyenne d’aˆge concorde avec celles retrouve´es dans la litte´rature issue des
grands registres internationaux les plus re´cents (36, 321). Comme dans
d’autre pays, la population canadienne est vieillissante. Aussi, la dialyse
pe´ritone´ale est prescrite chez des patients de plus en plus aˆge´s (34) qui
pre´sentent un certain nombre de comorbidite´s dont le diabe`te et les ma-
ladies cardiovasculaires (cardiopathies et hypertension arte´rielle). De plus,
certaines affections comme les maladies oste´o-articulaires et les troubles de
la vision constituent des entraves a` la manipulation des technologies. Dans
notre recherche, 7% des re´pondants ont rapporte´ qu’ils souffraient a` la fois
des trois principales affections lie´es a` l’insuffisance re´nale chronique : un dia-
be`te, une cardiopathie et une hypertension arte´rielle. Pour comparer ce re´sul-
tat, nous n’avons pu repe´rer qu’une seule e´tude re´cente mene´e en Colombie-
Britannique qui a examine´ la comorbidite´ mixte chez la population de la
province. Elle a estime´ la comorbidite´ mixte qui inclut une maladie re´nale,
une maladie cardiovasculaire et un diabe`te insulinode´pendant a` 1,7% de la
population ge´ne´rale de la province (322). La diffe´rence de ce taux par rapport
a` celui trouve´ dans notre e´tude peut s’expliquer des trois fac¸ons suivantes.
D’abord l’e´tude de la Colombie-Britannique exclut l’hypertension arte´rielle
de sa de´finition de maladie cardiovasculaire - que nous incluons - et qui selon
Statistique Canada toucherait, en 2008, 16,4% de la population canadienne
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aˆge´e de 12 ans et plus1. De plus, le meˆme registre de statistique affiche une
croissance de ce taux (16,4%) selon l’aˆge qui peut atteindre jusqu’a` 50%
chez les 65 ans et plus.
La deuxie`me explication est que notre recherche a estime´ cette comorbi-
dite´ mixte chez les patients sous DP, donc atteints d’IRC en stade terminal,
alors que l’e´tude de Levin et ses collaborateurs (2009) inclut tous les patients
qui souffrent d’une insuffisance re´nale diagnostique´e, donc qui ne sont pas
ne´cessairement en stade terminal. La dernie`re explication peut eˆtre lie´e a` la
taille e´chantillonnale car l’e´tude de la Colombie-Britannique a tire´ son esti-
mation d’une base de donne´es provinciale alors que notre recherche a porte´
uniquement sur un e´chantillon tire´ de la population des patients sous dialyse
pe´ritone´ale au Que´bec. E´videmment, notre re´sultat devra eˆtre conside´re´ avec
re´serve et ne devra pas eˆtre infe´re´ a` la population ge´ne´rale des patients sous
DP avant une re´plication additionnelle. Mais ces deux taux nous renseignent
sur la lourdeur de la comorbidite´ mixte qui pe`se sur la qualite´ de vie des
patients atteints de maladie re´nale chronique pouvant ainsi influer sur leur
degre´ d’autonomie, surtout fonctionnelle. La charge de la morbidite´ trouve
e´cho dans le taux de motivation trouve´ dans notre recherche qui n’est que
de 42,6%. Ce faible taux peut eˆtre lie´ a` la charge impose´e par la polyme´di-
cation, la fre´quence de manipulation de la dialyse pe´ritone´ale par cycle de
24 heures et pour des patients, surtout les plus jeunes, l’attente pendant
plusieurs anne´es d’une transplantation re´nale.
1Source : http://www.statcan.gc.ca/pub/82-221-x/2009001/tblstructure/1hs/1hc/-
hc1hbp-fra.htm
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4.4.2 Soutien de type instrumental
Puisque les types de soutien de´crits (psychologique ou instrumental) sont
essentiels a` diffe´rents niveaux, nous avons constate´, d’apre`s les propos rap-
porte´s par les patients que c’est surtout le soutien instrumental (aide dans les
activite´s me´nage`res et de´placement des liquides de dialyse) qui e´tait le plus
demande´. Cela s’explique par l’aˆge de plus en plus avance´ (ageing) de la clien-
te`le de la dialyse pe´ritone´ale, au Que´bec, au Canada et dans d’autres pays
(36, 267, 323) et par la comorbidite´ que connaˆıt cette cliente`le en matie`re de
maladies endocrines (diabe`te), cardiovasculaires, oste´oarticulaires etc. (323).
Rappelons que presque le quart (22,3%) des re´pondants ont de´clare´ souffrir
d’une maladie oste´o-articulaire. Fort probablement le niveau de gravite´ dif-
fe`re, mais en tenant compte de l’aˆge avance´, ce re´sultat nous renseigne sur
la demande croissante d’un soutien instrumental des patients sous the´rapie
a` domicile comme c’est le cas de la DP.
4.5 Implication des re´sultats de recherche
Comme souligne´ auparavant par endroits, trois contributions essentielles me´-
ritent d’eˆtre souligne´es dans cette the`se et qui peuvent avoir des implications
en recherche et en pratique clinique. Une premie`re est d’ordre conceptuel,
une deuxie`me est en lien avec le de´veloppement de l’instrument de mesure et
une troisie`me d’ordre ope´rationnel sur le plan clinique et organisationnel des
soins et the´rapies a` domicile.
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4.5.1 En recherche
Si on conside`re l’une des expe´riences la plus apparente´e, la question d’auto-
nomie a e´te´ largement discute´e dans le cadre du maintien des personnes
aˆge´es a` domicile. De nombreuses e´tudes ont e´te´ re´alise´es et un instrument
de mesure - le SMAF2 - a e´te´ de´veloppe´, ame´liore´ et valide´. Les dimensions
ainsi de´finies (mobilite´ corporelle, capacite´ mentale, communication, etc.)
sont devenues essentielles a` l’e´valuation du fonctionnement des personnes
aˆge´es et permettent une orientation ade´quate vers les services approprie´s.
Un paralle`le pourra eˆtre trace´ entre l’e´valuation et la mesure de l’auto-
nomie fonctionnelle chez les personnes aˆge´es et l’autonomie de traitement
a` domicile telle que de´finie dans notre recherche. Nos re´sultats repre´sen-
tent un premier pas vers la clarification des dimensions de l’autonomie des
patients atteints d’une maladie chronique. Puisqu’il s’agit d’une the´rapie a`
domicile, une telle autonomie n’est possible, dans la majorite´ des cas, que
par l’entremise de la technologie. Ainsi, l’effort de clarification conceptuel
de la notion d’autonomie, un concept difficile a` de´finir repre´sente en soit une
avance´e utile dans un contexte ou` diffe´rentes initiatives a` vise´es communes de
soins a` domicile, d’auto-soins et d’hoˆpital a` domicile sont en croissance. Cette
classification en quatre dimensions de l’autonomie peut eˆtre re´examine´e dans
d’autres applications the´rapeutiques exigeant des technologies de pointe et
des interactions avec l’hoˆpital comme les maladies pulmonaires chroniques,
les maladies he´matologiques (l’he´mophilie), etc.
Mis a` part cet effort de clarification conceptuelle, le de´veloppement d’un
instrument de mesure spe´cifique a` l’atteinte re´nale en stade terminal et a`
2SMAF: Syste`me de mesure de l’autonomie fonctionnelle
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la dialyse repre´sente en soi une contribution majeure. La dialyse pe´ritone´ale
n’en est qu’une application parmi d’autres qui exigent l’entremise d’une tech-
nologie the´rapeutique pour maintenir un patient en vie. Ainsi, l’usage de
cet instrument de mesure me´rite d’eˆtre re´plique´ en dialyse (he´modialyse a`
domicile ou dialyse pe´ritone´ale dans d’autres juridictions) ou applique´ a` un
domaine apparente´ pour raffiner ses qualite´s me´triques. Des validations sup-
ple´mentaires seront aussi utiles pour ame´liorer les qualite´s psychome´triques
de l’instrument.
Dans un autre ordre d’ide´es, plusieurs parame`tres entrent en jeu pour
rendre l’autonomie un e´tat non statique, mais variable. Cette dimension
de variabilite´ de l’autonomie a e´te´ constate´e dans cette the`se, mais n’a
pas e´te´ explore´e puisqu’elle de´passe les limites dicte´es par les questions de
recherche et par l’instrument de mesure utilise´. En effet, le constat a` l’effet
que l’autonomie soit un e´tat qui varie selon les caracte´ristiques de soins et
les capacite´s physiques, cognitives, comportementales, informationnelles de
l’individu (le patient), selon les re`gles e´thiques et juridiques impose´es par les
lois sociales, ce constat repre´sente une avenue inte´ressante a` explorer, bien
e´videmment dans des contextes pre´cis. Dans toute la litte´rature examine´e
sur la notion d’autonomie, seul Varelius (2006) a rapporte´, dans un essai sur
la valeur de l’autonomie en e´thique me´dicale, l’importance de tenir compte
de la variabilite´ de l’autonomie. Selon cet auteur, l’autonomie constitue un
continuum et des personnes a` diffe´rentes phases de leur vie et dans des cir-
constances diverses peuvent se positionner distinctement sur ce continuum
(314). On conclut que cette avenue pourrait faire l’objet de recherche sup-
ple´mentaire.
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En somme, l’utilisation de technologies the´rapeutiques sophistique´es -
sur le plan clinique ou technique - qui exigent un soutien et une interaction
constante avec l’institution de soins pour prendre en charge des maladies
chroniques, cette utilisation impose la mesure de l’autonomie tel qu’on l’a
re´alise´e dans ce travail. Une telle mesure laisse entrevoir des be´ne´fices clin-
iques et organisationnels et ouvre la porte a` des recherches multiples ou` ces
questions se posent.
4.5.2 En pratique clinique
Dans le contexte actuel du Que´bec et du Canada ou` les pre´valences des mala-
dies chroniques et l’aˆge des populations sont croissants, les the´rapies a` domi-
cile sont porteuses de solutions. Certaines provinces canadiennes comptent
sur cette avenue de solutions pour e´tablir des plans de redressement de la
pratique, par exemple de la dialyse, et conside`rent la DP comme une modali-
te´ qui peut eˆtre de´veloppe´e davantage. La strate´gie adopte´e par le ministe`re
de l’Ontario qui visait a` augmenter a` 30% la proportion de la DP par rap-
port a` la dialyse entie`re (HD & DP) en est un bon exemple (67). La meˆme
politique trouve e´cho dans d’autres pays qui soutiennent que la DP est sous-
utilise´e (46). Les re´sultats de cette the`se montrent que la DP procure de
nombreux avantages surtout en matie`re d’autonomie journalie`re et par rap-
port a` l’utilisation permanente des services hospitaliers. Ce re´sultat a` lui
seul s’aligne avec la politique de l’encouragement de la solution « the´rapie a`
domicile» comme en dialyse et peut, a` coˆte´ de l’ame´lioration de la survie et
la diminution du taux de pe´ritonite, contribuer a` appuyer une strate´gie de
croissance de la DP par rapport a` l’he´modialyse.
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De plus, l’autre principal re´sultat de cette the`se est l’association obtenue
entre les trois facteurs - individuel (compe´tence), technologique (convivialite´)
et soutien psychologique - et l’autonomie organisationnelle. Pour montrer
la porte´e et l’ancrage d’un tel re´sultat dans les politiques de prestation de
soins, mentionnons la vision relativement re´cente adopte´e par le gouverne-
ment ame´ricain pour ame´liorer l’e´tat de sante´ des patients atteints de ma-
ladies chroniques. Plus pre´cise´ment, il s’agit de la politique de soins centre´s
sur le patient (Patient-centered care) et qui se concre´tisent dans la de´finition
du Chronic Care Model (CCM). Comme strate´gie de gestion des maladies
chroniques, le CCM a fait ses preuves dans l’ame´lioration de la qualite´ des
soins dans plusieurs pays (324). Par exemple, pour diminuer le nombre de
pe´ritonites par pe´riode de temps en dialyse, White et Vinet (2009) ont adopte´
le Chronic Care Model et ont pu re´duire le taux a` un e´pisode de pe´ritonite
par 47 patient-mois, un taux qui de´passe l’e´talon de re´fe´rence canadien en
matie`re du nombre de pe´ritonites qui est de 1/30 (115).
Pour sa part, l’Institute of Medicine conside`re la notion du patient-centered
care comme faisant partie de six dimensions de la qualite´ et la de´finit comme
suit: « patient-centered care is health care that establishes a partnership among
practitioners, patients, and their families (when appropriate), to ensure that
decisions respect patients’ needs and preferences, and that patients have the
education and support they need to make decisions and participate in their
own care.» (325). Le meˆme document ajoute ce qui suit : « improved
functional and clinical outcomes for disease management are the result of
productive interactions between informed, activated patients and the prepared,
proactive practice team of clinicians and healthcare professionals ».
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Notre lecture de ces directives est que l’autonomie clinique, organisation-
nelle et fonctionnelle peut eˆtre incluse sous la rubrique « functional and clini-
cal outcomes ». La motivation du patient « activated patients » et l’interaction
productive « proactive practice team » peuvent faire re´fe´rence entre autres
au soutien apporte´ par l’infirmie`re. Nous pouvons avancer que nos re´sul-
tats susmentionne´s s’alignent avec le CCM et appuient l’utilite´, notamment
en dialyse, d’orchestrer et de synchroniser des efforts multiples (humains,
technologiques et organisationnels), notamment a` domicile, pour obtenir un
re´sultat tangible dans le contexte actuel du syste`me de sante´ canadien.
Dans une certaine mesure, on peut soutenir que l’autonomie est un e´tat
a` atteindre, un e´tat qui s’approche ou qui s’identifie a` certains e´gards a` la
«normalite´». Il repre´sente donc un re´sultat (outcome) qui s’apparenterait a`
d’autres e´tats comme la satisfaction, la vitalite´ ou la qualite´ de vie. Ce sont
des concepts qui refle`tent l’interpre´tation intrinse`que de l’expe´rience non ob-
servable rapporte´e par le patient et font partie de la famille des recherches
de re´sultats de sante´ (health outcomes research) (326). De plus, les donne´es
collige´es par l’entremise de notre questionnaire sont des donne´es appele´es
commune´ment « patient-reported outcomes » car obtenues directement du
patient. A` travers plusieurs e´tudes, il a e´te´ de´montre´ que la qualite´ de vie
des insuffisants re´naux chroniques est compromise (327). L’importance de
la qualite´ de vie comme re´sultat (outcome) a incite´ le Centre des services
Medicare de mandater les unite´s de dialyse de mesurer syste´matiquement, et
a` des intervalles re´guliers la qualite´ de vie des patients souffrant de maladie
re´nale au meˆme titre que les re´sultats biologiques afin de mieux orienter le
traitement (327). La technologie utilise´e dans la prise en charge des patients
193
atteints de maladies chroniques e´volue. Connaˆıtre le degre´ d’autonomie des
patients a` diffe´rentes phases de leur vie constitue une mesure de re´sultats
majeurs qui peut se traduire dans une gestion efficace des ressources (hu-
maines, technologiques et financie`res). Nous pensons donc que l’autonomie
pourrait aussi eˆtre mesure´e au meˆme titre que la qualite´ de vie pour mieux
orienter la prise de de´cision clinique.
Finalement sur ce point - implication des re´sultats en pratique clinique
- rappelons que l’indication de la prescription de la DP est fonde´e sur des
lignes directrices cliniques dicte´es par des guides de pratique en ne´phrologie
comme ceux de la Kidney Disease Outcomes Quality Initiative publie´s par la
National Kidney Foundation (23, 90). Mis a` part les parame`tres biologiques,
le respect du choix du patient et de son entourage, la formation d’une dure´e
ade´quate adapte´e a` chaque patient et le suivi apporte´ par l’infirmie`re sont des
parame`tres (non cliniques) conside´re´s par ces guides. Notre cadre conceptuel
fonde´ sur la the´orie de l’autode´termination, qui inte`gre un certain nombre
de parame`tres pertinents dans la prise en charge de patients sous dialyse a`
domicile, peut jouer le roˆle de tableau de bord a` coˆte´ de ces guides de pra-
tiques cliniques pour les infirmie`res responsables de la gestion de la dialyse.
Ce cadre de raisonnement permettra de mieux organiser la prestation de ser-
vices de dialyse en pratique clinique. De plus, la mesure de l’autonomie dans
ses quatre dimensions permettra de mieux cibler la prescription de la DP
tout en tenant compte des facteurs individuels et techniques.
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4.6 Positionnement critique sur le travail ef-
fectue´ dans cette the`se
4.6.1 Force de l’e´tude
4.6.1.1 Revue exhaustive de la litte´rature et apport conceptuel
L’une des forces de notre recherche re´side dans la me´thodologie adopte´e pour
arriver aux re´sultats. D’abord, une revue de la litte´rature exhaustive base´e
sur les donne´es les plus re´centes a permis de clarifier sur le plan conceptuel
la notion d’autonomie qui tient compte des perspectives de disciplines di-
verses. Ce travail apporte un e´clairage nouveau et a` jour sur cette notion
connue comme complexe et cible son application a` domicile, notamment en
dialyse. Le tableau synthe`se de la page 52 repre´sente un synopsis qui refle`te
l’avancement de la compre´hension de la notion d’autonomie.
4.6.1.2 Adoption d’une me´thode mixte
Pour re´aliser cette recherche, un devis mixte se´quentiel compose´ d’un volet
qualitatif suivi d’un volet quantitatif a e´te´ adopte´. Les me´thodes de recherche
mixtes sont reconnues pour leur robustesse et leur supe´riorite´ par rapport aux
me´thodes simples du fait du croisement et de la triangulation des proce´dures
me´thodologiques (the´ories, analyses, etc.)(286). Leur re´alisation est toutefois
exigeante a` plusieurs e´gards. D’une part, elles exigent du chercheur une
maˆıtrise des proce´dures de recherche - de collecte et d’analyse - aussi bien
qualitatives que quantitatives; d’autre part, le chercheur doit fournir des
efforts supple´mentaires pour rendre le plus explicite les deux de´marches qui
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sont soit se´quentielles, paralle`les ou hybrides. De plus, les me´thodes mixtes
sont couˆteuses en ressources financie`res, temporelles et logistiques.
De ce fait, l’adoption d’une de´marche mixte dans le cas de notre recherche
procure une certaine robustesse a` notre travail, car, bien que le volet qualitatif
ait pour objectif de bonifier le volet quantitatif, il y a beaucoup de conver-
gence entre les re´sultats obtenus dans les volets qualitatif et quantitatif. Ce
croisement de me´thodes amenant a` une convergence de l’information assure
jusqu’a` une certaine mesure la validite´ des re´sultats.
4.6.1.3 De´veloppement et validation d’un instrument de mesure
Le de´veloppement d’un instrument de mesure de l’autonomie adapte´ a` la
population des patients sous dialyse repre´sente un e´le´ment de force de cette
the`se. Le niveau de fiabilite´ (les coefficients alpha de Cronbach) obtenu lors
des e´tapes de validation procure une assurance a` l’e´gard de l’infe´rence trace´e
entre les mesures obtenues et les concepts sous-jacents.
4.6.1.4 De´finition ope´rationnelle des variables
Mis a` part les de´finitions « classiques » connues et apporte´es par les di-
sciplines, notamment la philosophie et la bioe´thique, l’autonomie du patient
connaˆıt une e´volution tout autant que l’organisation des soins. De nou-
velles modalite´s de soins influent sur la responsabilite´ du patient et sur sa
fac¸on de ge´rer sa maladie. Des technologies automatise´es et sophistique´es
continuent de « perturber » les modes classiques des prestations de soins
(328). Cela dit, notre travail fournit des de´finitions plus pre´cises et ope´ra-
tionnelles qui tiennent compte de ces conjonctures de changements, aussi bien
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organisationnelles que technologiques. Particulie`rement pour l’autonomie,
mais aussi pour la convivialite´, la motivation, la compe´tence et les diffe´rents
types de soutien, des de´finitions ope´rationnelles de ces concepts complexes
ont e´te´ e´labore´es. Tel que discute´ auparavant, toutes ces de´finitions ope´ra-
tionnalisent des a priori implicites couramment adopte´s dans la pratique
courante de la gestion des maladies chroniques, notamment dans le Chronic
Care Model, plus pre´cise´ment dans le cadre de l’insuffisance re´nale. Pour la
majorite´ de ces concepts, leurs compre´hensions sont cite´es dans la litte´rature
scientifique sans pour autant eˆtre bien de´finies.
4.6.2 Limites de l’e´tude
Trois limites me´thodologiques d’ordre statistique et infe´rentiel me´ritent d’eˆtre
souligne´es.
4.6.2.1 Taille de l’e´chantillon
Selon les statistiques les plus re´centes, la population ge´ne´rale des patients
sous dialyse pe´ritone´ale au Que´bec est estime´e a` environ 700 personnes. Notre
e´chantillon a e´te´ compose´ de 98 re´pondants qui ont comple´te´ et retourne´ le
questionnaire. Il sont re´partis dans 17 re´gions sur 18 du Que´bec. Or, pour
des raisons logistiques, il n’e´tait pas possible d’atteindre un effectif plus e´leve´
de re´pondants. Bien que quasiment toutes les re´gions du Que´bec aient fait
partie de l’e´tude et que l’effectif de 98 re´pondants constitue une proportion
de 14% et que la me´thode d’e´chantillonnage e´tait probabiliste, l’effectif de
notre e´chantillon reste assez faible pour assurer a` la fois une repre´sentativite´
de la population e´tudie´e et un degre´ de pre´cision statistique des re´sultats
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plus e´labore´. Ce faible effectif constitue l’une des principales limites de cette
e´tude qui pourrait eˆtre pallie´e dans des recherches ulte´rieures.
4.6.2.2 Questionnaire
Malgre´ les e´tapes de validation du questionnaire adopte´es dans ce travail,
il n’e´tait pas possible d’effectuer une validation de construit par manque
d’effectif. Aussi, des analyses factorielles et de composante principale n’e´taient
malheureusement pas possibles pour la meˆme raison.
4.6.2.3 Me´thode mixte
Comme mentionne´ ci-dessus, on admet que la robustesse des devis mixtes est
reconnue mais sans pour autant garantir une immunite´ me´thodologique. En
effet, tel que de´fini par Creswell (2003) et par Tashakkori et Teddlie (1998),
le devis mixte a e´te´ ope´rationnalise´ dans notre recherche au pre´alable comme
se´quentiel incluant un volet qualitatif restreint, suivi d’un volet quantitatif
plus grand. Il est donc logique que le meˆme devis avec deux volets comportant
des effectifs plus grands serait plus robuste.
Conclusion
La dialyse pe´ritone´ale (DP) est une modalite´ d’e´puration extrare´nale sous-
utilise´e par rapport a` l’he´modialyse malgre´ de nombreux avantages pour le
patient et malgre´ l’e´tablissement d’une similitude dans la survie et dans la
qualite´ de vie entre les deux modalite´s. Avec l’avantage d’eˆtre re´alise´e a`
domicile, elle fait appel a` une formation, aux soutiens clinique et technique du
patient pour bien maintenir sa the´rapie dans son milieu naturel. La re´ussite
d’une telle organisation de l’exe´cution de taˆches techniques et cliniques par
le patient, avec l’aide d’un proche ou d’une infirmie`re passe par l’autonomie
du patient dans sa prise en charge the´rapeutique. A` cet effet, l’exploration
de l’autonomie de ces patients devient pertinente de meˆme que les facteurs
qui influencent cette autonomie.
Globalement, cette the`se a montre´ que quatre dimensions de l’autonomie
sont importantes et recherche´es dans le cadre d’une the´rapie a` domicile
comme la dialyse pe´ritone´ale. Il s’agit de 1) l’autonomie d’exe´cution des
taˆches techniques, 2) cliniques, de 3) l’autonomie dite fonctionnelle qui con-
siste en le degre´ de liberte´ journalie`re procure´e par la DP et 4) l’autonomie
organisationnelle qui re´fe`re au degre´ d’inde´pendance et au niveau de de´tache-
ment par rapport a` l’hoˆpital ou l’unite´ de dialyse.
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Ces autonomies ne sont possibles que lorsqu’un nombre de facteurs indi-
viduels comme la motivation du patient et un minimum de compe´tence sont
re´unis. Aussi, le facteur technologique joue un roˆle dans la re´ussite de la DP,
ce qui nous a amene´ a` examiner le niveau de convivialite´ des deux types de
dialyse - automatise´e nocturne et manuelle diurne - sans oublier l’importance
du soutien de l’infirmie`re ou d’un aidant qu’il soit clinique, technique ou psy-
chologique. Cette architecture conceptuelle a e´te´ fonde´e sur la the´orie de
l’autode´termination, une the´orie motivationnelle qui a fourni les principaux
ingre´dients susmentionne´s pour arriver a` un e´tat autonome. Le contexte
d’une the´rapie a` domicile a impose´ l’ajout, entre autres, de la dimension
technologique, essentielle dans ce cas.
Ces diffe´rents facteurs, individuels, technologiques et de soutien, s’asso-
cient aux types d’autonomie de fac¸on variable. L’autonomie organisationnelle
repre´sente selon les re´pondants la pierre angulaire de leur choix de la moda-
lite´. Re´aliser la DP au domicile et ne pas eˆtre oblige´ de se rendre a` l’hoˆpital
trois fois par semaine comme en he´modialyse est un e´le´ment pre´e´minent
pour les patients. Cette autonomie organisationnelle est possible graˆce a`
deux facteurs : la convivialite´ de la technologie de la DP et la compe´tence
des usagers. Ce re´sultat montre que cette autonomie d’exe´cution de la DP
dans le milieu naturel, donc loin de l’hoˆpital, n’est possible que par la mise
a` contribution de facteurs technologiques et individuels.
Quant a` l’autonomie clinique, elle pourrait eˆtre affecte´e par la pre´sence
d’une maladie musculaire chez le patient, mais serait facilite´e par la convivia-
lite´ de la technologie de dialyse. Quant a` la motivation, elle serait associe´e
a` l’autonomie fonctionnelle, donc a` une plus grande liberte´ journalie`re. Par
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ailleurs, tous les re´pondants rapportent une autonomie sur le plan technique
ce qui se traduirait par une prise en charge et une formation ade´quate en
pre´dialyse. Sans cette autonomie technique, aucune e´puration loin du milieu
hospitalier ne serait possible.
Nos re´sultats corroborent ceux obtenus dans d’autres recherches re´alise´es
en dialyse pe´ritone´ale et apportent des e´le´ments nouveaux a` tenir en compte
dans la re´ussite de cette the´rapie. Les associations obtenues entre les trois
facteurs individuel, technologique, de soutien et les quatre types d’autonomie
constituent une contribution majeure de cette the`se et un cadre de re´flexion
qui peut trouver application dans la pratique clinique a` coˆte´ des guides de
pratiques cliniques. De plus, ce cadre peut eˆtre re´plique´ dans d’autres con-
textes de the´rapies de maladies chroniques a` domicile qui font appel a` des
technologies a` long terme a` condition d’y apporter les ajustements ne´cessaires
pour conside´rer des facteurs supple´mentaires propres a` chaque intervention.
Glossaire
Bioe´thique
Terme qui de´signe un ensemble de recherches, de discours et de pratiques,
ge´ne´ralement pluridisciplinaires, ayant pour objet de clarifier ou de re´-
soudre des questions a` porte´e e´thique suscite´es par l’avancement et l’appli-
cation des techno-sciences biome´dicales (167).
Cathe´ter
Mis au point par Tenckhoff, il s’agit d’un dispositif consistant en un tuyau
souple qui permet, dans le cadre de la dialyse pe´ritone´ale, un acce`s perma-
nent a` la cavite´ pe´ritone´ale (329).
Clearance
Volume du plasma sanguin qui passe a` travers le rein par unite´ de temps 3.
Cycleur
Appareil qui permet de re´gulariser automatiquement les e´changes pendant
le jour et la nuit. Machine semi-automatique qui effectue toutes les manœu-
vres d’e´change de la solution de dialyse durant la nuit (87). Elle permet de
remplir et drainer l’abdomen avec une solution de dialyse de´ja` preˆte avec
3Despopoulos A, Silbernagl S. Color atlas of physiology. 6th ed. Stuttgart ; New York:
Thieme; 2009.
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des volumes pre´e´tablis.
De´bit de filtration glome´rulaire
Volume total de fluide filtre´ par le glome´rule par unite´ de temps. Ce de´bit
est normalement autour de 120mL/min/1, 73m2, e´quivalent a` 180 L/jour
(Despopoulos & Silbernagl, 2009: p. 152).
Dialysat
Filtrat constitue´ par les cristallo¨ıdes qui ont traverse´ une membrane lors
de la dialyse (330).
Dialyse
Terme ge´ne´rique employe´ comme synonyme de l’e´puration extrare´nale (EER
: cf. infra) (40). Il re´fe`re au proce´de´ physique par lequel on e´limine du sang
du patient ure´mique, les substances toxiques qui s’accumulent a` cause de
l’insuffisant re´nale et qui sont normalement e´limine´s par le rein (87).
Dialyse pe´ritone´ale
Mode d’e´puration extrare´nale utilisant la membrane pe´ritone´ale comme
membrane de dialyse des de´chets azote´s retenus dans le sang ure´mique, et
consiste a` introduire dans la cavite´ pe´ritone´ale un liquide de dialyse qu’on
e´vacue et qu’on renouvelle re´gulie`rement pendant un temps de´termine´4 .
Double codage ou contre codage
Un second chercheur refait les codages et les analyses du chercheur princi-
pal. Une comparaison des codages est par la suite effectue´e (292).
Double codage intra-codeur
Apre`s avoir code´ l’ensemble du mate´riel, le chercheur refait le codage de
quelques protocoles de´ja` code´s. Le second codage s’effectue sur des pro-
4Kernbaum S, Costa J-M. Dictionnaire de me´decine Flammarion. 6e ed. Paris: Flam-
marion me´decine-sciences; 1998.
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tocoles tire´s au hasard en ne comportant aucune trace du premier codage
(292).
E´puration extrare´nale (EER5) Terme ge´ne´rique de´signant les proce´de´s
the´rapeutiques destine´s a` supple´er a` la fonction excre´trice de´faillante des
reins.
Euvole´mie
« eu» est un pre´fixe d’origine grecque indiquant l’harmonie, ce qui est
normal (330). L’euvole´mie correspond donc a` une volume d’eau normale
d’un compartiment donne´ du corps, par exemple, l’euvole´mie extracellulaire
(331).
Facette
Peut de´signer, selon le concept a` l’e´tude, des cate´gories de comportement,
les composantes d’une compe´tence cognitive etc.
Fibrose (fibrose pe´ritone´ale)
Formation pathologique (anormale) de tissu fibreux (330).
Fonction re´nale re´siduelle
Le de´bit de filtration glome´rulaire (DFG) persistant chez un patient dialyse´.
La litte´rature conside`re qu’une fonction re´nale re´siduelle existe lorsque la
valeur estime´e du DFG est supe´rieure a` 2mL/min pour 1, 73m2 (332).
He´modialyse
Terme qui recouvre l’ensemble des me´thodes d’e´puration extrare´nale ayant
en commun l’utilisation de la circulation sanguine extracorporelle et ca-
pable de corriger les anomalies me´taboliques de l’ure´mique en restaurant
l’home´ostasie re´sultant de la de´faillance de sa fonction re´nale (333).
5Synonyme de the´rapie de remplacement re´nal, de me´thodes de supple´ance re´nale.
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Home´ostasie
Tendance de l’organisme a` maintenir ses diffe´rentes constantes a` des valeurs
ne s’e´cartant pas de la normale (l’home´ostasie assure, par exemple, le main-
tien de la tempe´rature, du de´bit sanguin, de la tension arte´rielle, du pH, des
volumes liquidiens de l’organisme, de la composition du milieu inte´rieur,
etc.)6.
Insuffisance re´nale chronique (IRC)
De´faillance re´nale ou la diminution de la filtration glome´rulaire en dec¸a` de
60mL/min/1, 73m2 de plus de trois mois quelque soit la cause (20).
Insuffisance re´nale chronique terminale (IRCT)
Stade ultime de l’insuffisance re´nale chronique, lequel ne´cessite de recourir
a` un traitement de supple´ance : l’e´puration extrare´nale par he´modialyse ou
par dialyse pe´ritone´ale ou la transplantation re´nale [Landais et coll., 1998].
Interface
Est l’intersection entre les deux principales composantes d’un syste`me tech-
nologique, soit l’usager et la technologie (231, 248).
Icodextrine
Les substances osmotiquement actives ont une importance capitale en dial-
yse pe´ritone´ale, c’est graˆce a` elle qu’on obtient l’ultrafiltration. Normale-
ment, la substance la plus utilise´e comme osmotiquement active est le glu-
cose. Il a pour avantage d’eˆtre normalement pre´sente dans l’organisme,
facilement me´tabolise´e et ne cause aucun dommage imme´diat local au
niveau de la membrane du pe´ritoine. Des inconve´nients non ne´gligeables
comme l’action ne´gative sur le me´tabolisme des glucides et des lipides, la
6Source: Office que´be´cois de la langue franc¸aise. Grand dictionnaire terminologique.
Disponible a` : http://www.oqlf.gouv.qc.ca/.
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tendance du patient a` grossir, l’inappe´tence, le de´se´quilibre de l’e´quilibre
glyce´mique chez les diabe´tiques invite a` essayer les polyme`res de glucose
utilise´ comme substance osmotique. L’icodextrine en est un.
Kt/V
L’index kt/V est l’une des me´thodes utilise´e pour mesurer la dose de la
dialyse. Cet index de´crit la clairance de l’ure´e (kt) divise´e par le volume
de distribution. «K» est la clairance de l’ure´e du dialyseur, « t» la dure´e
effective de dialyse et V le volume de diffusion de l’ure´e (38).
Pe´ritoine
Membrane naturelle, semi-perme´able qui permet des e´changes de solute´s
selon un gradient de concentration d’une part, et de solvant selon un gra-
dient osmotique d’autre part (329). Il repre´sente par ailleurs une surface
importante (environ 1, 70m2) voisine de la surface corporelle. De plus, sa
vascularisation est tre`s importante permettant l’e´change entre le dialysat
et le sang et ainsi l’e´limination des de´chets me´taboliques (334).
Pe´ritonite
Inflammation du pe´ritoine, aigue¨ ou chronique, primitive ou secondaire,
diffuse ou localise´e (335). Noter que dans le cas de la dialyse pe´ritone´ale,
en parle plus de la pe´ritonite aigue¨, secondaire a` l’infiltration de germes
par le cathe´ter de dialyse.
Syndrome ure´mique
L’expression « syndrome ure´mique» repre´sente l’ensemble des signes et
symptoˆmes cliniques et biologiques lie´s a` un stade avance´ de l’IRC (35). Il
s’agit de manifestations gastro-intestinales (nause´es, vomissement, anorexie,
etc.), cardio-pulmonaires (hypertension arte´rielle, œde`me pulmonaire, pe´ri-
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cardite, etc.), endocriniennes (hypothermie, intole´rance au glucose, etc.),
dermatologique (prurit, paˆleur, taˆches d’hyperpigmentation, etc.) ainsi que
des manifestations neurologiques et autres.
Syste`me d’exploitation
Est un ensemble de programmes responsables de la liaison entre les ressources
mate´rielles d’un ordinateur et les applications informatiques de l’utilisateur
(traitement de texte, jeu vide´o, etc.)7 , en anglais Operating System.
Transplantation re´nale
Greffe d’un organe (rein) fonctionnel - dit, transplant - d’un individu a` un
autre (ge´ne´tiquement compatibles) avec re´tablissement de la continuite´ des
gros vaisseaux (336).
Ultrafiltration
Phe´nome`ne physique par lequel deux solutions sont se´pare´es par une mem-
brane semi-perme´able et sont soumises a` des pressions hydrostatiques dif-
fe´rentes (c’est-a`-dire quand une diffe´rence de pression s’est cre´e entre deux
secteurs), la solution, ou une partie de cette dernie`re capable de traverser la
membrane, passe du compartiment a` pression majeure vers celui a` pression
mineure (87).
Ure´e
Substance organique synthe´tise´e par le foie a` partir de l’ammoniac, pour
passer dans le sang et eˆtre ensuite e´limine´e par l’urine8.
Validite´ apparente (Face Validity)
The easiest to achieve and the most basic kind of validity is face validity. It
is a judgment by the scientific community that the indicator really measures
7www.wikipedia.org
8Manuila L, Manuila A, Nicoulin M. Dictionnaire me´dical. 7e e´d. Paris: Masson; 1996.
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the construct. It is a consensus method of measurement validity (309).
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Annexe A
Pre´valence de la dialyse pe´ritone´ale a` travers le monde, tire´ de
Lameire et Van Biesen (2009).
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Annexe B
Principales techniques de la dialyse pe´ritone´ale: manuelle et
automatise´e
Source :http://sante-medecine.commentcamarche.net/faq/1705-insuffisance-renale-
chronique-et-ses-traitements
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Annexe C
Synthe`ses des types de soutien
(Tire´ de : Beauregard L et Dumont S. La mesure du soutien social. Service social.
1996;45(3):55-76). Accessible a` : http://www.svs.ulaval.ca/revueservicesocial/pdf/450303 Beauregard.pdf.
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Auteurs Types de soutien Nature de l’aide apportée 
House (1981, dans  
Tardy, 1985) 
Émotionnel Manifestation de confiance, d’empathie, 
d’amour, de bienveillance 
 Instrumental Prêt d’argent, assistance technique, 
transport 
 Informationnel Donner de l’information, des avis et des 
conseils 
 Appréciation Rétroaction (exemple : tu fais un bon 
travail) 
Barrera (1981) Aide matérielle Aide financière, prêt ou don d’objets 
physiques 
 Assistance physique Partage des tâches 
 Interaction intime Expression et partage des sentiments et des 
préoccupations 
 Conseil Avis,  « guidance » 
 Rétroaction Information sur soi-même 
 Participation sociale Activités de loisirs 
Cohen et Wills 
(1985) 
Estime Manifestation d’affection, de soutien 
émotionnel, de sympathie et 
d’encouragement 
 Informationnel Aide dans la définition et la 
compréhension d’événements 
problématiques , éducation, conseils, 
références 
 Accompagnement 
social 
Activités de loisirs et activités sociales 
 Instrumental Aide financière et matérielle 
 
Annexe D
Stadification de l’insuffisance re´nale chronique
Le Kidney Disease Outcomes Quality Initiative (K/DOQI) est un groupe de travail man-
date´ par le National Kidney Foundation. Il a publie´ en 2006 des lignes directrices cliniques
au sujet de la de´finition, la classification et l’e´valuation de l’IRC. Cette initiative se base
sur l’examen de donne´es probantes de la litte´rature et sur une base de donne´es de patients.
Ainsi, la classification suivante, en cinq stades, a e´te´ pour la premie`re fois propose´e pour
l’IRC. Voir tableau D.1
Insuffisance re´nale chronique : 5 stades, tire´ de : (Eknoyan, 2003)
Filtration glome´rulaire re´nale en mL/min/1, 73m2 Stade
= 90 1
60 - 89 2
30 - 59 3
15 - 29 4
< 15 ou dialyse 5
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Annexe E
Continuum motivationnel selon la the´orie de l’autode´termination
Tire´ de (337) [ Silva, 2008].
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Annexe F
Formulaire de consentement du patient
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Formulaire de renseignement et de consentement éclairé destiné aux patients 
Titre du projet 
Dimensions humaines, technologiques et organisationnelles permettant l’autonomie des patients utilisant la 
dialyse péritonéale à domicile. 
Étudiant-chercheur Khalil Moqadem 
Affiliation Département d’administration de la santé (DASUM),  Université de Montréal 
Montréal, Québec H3C 3J7 Canada 
 Tel. : 514 –    –  
Qualification Doctorant 
Directrice de recherche  
Prénom et nom Pascale Lehoux  
Courriel   
N° téléphone 514 –     –  
Fonction Professeure agrégée  
Unité administrative Faculté de médecine - Administration de la santé  
Adresse Bureau 2388, PAVILLON 1420 MONT-ROYAL  
Co-directeur de recherche  
Prénom et Nom Claude  Sicotte  
Courriel   
N° téléphone 514 –     –  
Fonction Professeur titulaire  
Unité administrative Faculté de médecine - Administration de la santé  
Adresse Bureau 2398, PAVILLON 1420 MONT-ROYAL  
Buts et objectifs du projet 
Afin d’assurer la filtration, les patients atteints d’insuffisance rénale chronique nécessitent le recours à la 
dialyse péritonéale à domicile ou à l’hémodialyse. La dialyse péritonéale permet au patient de réaliser le 
traitement de manière indépendante et autonome sans se rendre à l’hôpital. Toutefois, il n’existe pas de 
données scientifiques qui portent sur cette autonomie des patients face à l’utilisation de la dialyse 
péritonéale à domicile. 
Selon la littérature scientifique, l’autonomie comporte quatre dimensions : clinique (la prise en charge de la 
maladie), technique (l’utilisation et la manipulation de la technologie, l’exécution des tâches techniques), 
fonctionnelle (la possibilité d’être capable de fonctionner dans la vie de tous les jours) et organisationnelle 
(indépendance par rapport à l’hôpital ou à l’unité de soins). Ces quatre dimensions prises ensembles 
représentent l’idéal visé par l’implantation de tout programme d’auto-soins à domicile. D’autres facteurs 
ont une influence et pourraient faciliter l’autonomie comme la motivation des patients, l’acceptation de la 
modalité (la dialyse péritonéale), la facilité d’utilisation des technologies, les connaissances et les habiletés 
des patients etc. 
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Le but de notre étude est d’identifier les éléments qui permettent l’autonomie des patients dialysés 
péritonéaux à domicile et circonscrire les principaux facteurs qui peuvent rendre cette autonomie possible. 
La présente est pour vous demander de participer à notre étude en tant qu’utilisateur de la dialyse 
péritonéale. Les résultats obtenus serviront à la compréhension des conditions permettant l’amélioration de 
l’autonomie des patients sous dialyse péritonéale à domicile. 
Procédures 
À fin d’atteindre le but visé par l’étude, deux sources d’information sont prévues. Des entrevues seront 
menées auprès d’une quinzaine de patients usagers de la technologie de dialyse à domicile. Les données 
issues de cette première phase (les entrevues) sera intégrée dans le développement d’un questionnaire qui 
sera acheminé, par la suite, à tous les patients répertoriés à travers la province par l’Association Générale 
des Insuffisants Rénaux (AGIR).  
En tant que patient qui utilise la dialyse péritonéale, vous êtes invités à participer à une entrevue d’une 
durée de 60 à 90 min. Cette entrevue sera menée par le chercheur principal. Elle est effectuée en personne 
et est enregistrée, si vous donnez votre approbation, sur cassette audio. L’unité de dialyse semble un endroit 
adéquat pour l’entrevue. Dans ce cas, le déplacement sera remboursé. On vous demandera des questions sur 
l’utilisation de la technologie de dialyse (facilité d’utilisation, ses avantages par rapport à une autre 
modalité comme l’hémodialyse par exemple, votre expérience d’utilisation de la dialyse) ; si la technologie 
vous procure une certaine autonomie dans votre vie et qu’est-ce que vous aimeriez avoir afin d’améliorer 
cette autonomie. D’autres utilisateurs comme vous seront rencontrés, cela permettra de bien connaître leur 
avis sur l’utilisation de cette technologie de la dialyse péritonéale. 
Avantages et bénéfices pour le participant 
Quoique l’étude ne procure aucun bénéfice direct pour le participant, votre participation nous permettra de 
bien connaître cet aspect fondamental, celui de l’autonomie, cela dans le but d’améliorer les services de 
dialyse prodigués aux patients à domicile. Une fois l’étude terminée, sur simple demande, nous vous 
transmettrons le résumé des résultats de cette recherche. 
Risques et inconforts 
Votre participation à cette étude ne comporte pas de risques physiques. La présente recherche est conduite 
par un chercheur médecin de formation, ayant une bonne connaissance de la maladie et des sources 
d’inconfort. Il veillera au respect du patient, de sa maladie et il est en mesure de supporter le patient en cas 
de situation d’inconfort. 
Critères d’exclusion  
Seront exclus de l’étude les personnes présentant des problèmes de santé mentale ou une déficience 
cognitive ne leur permettant pas de participer pleinement à l’étude. 
Liberté de participation et liberté de retrait de l’étude 
Votre participation à cette étude est tout à fait volontaire. Vous êtes donc libre d’accepter ou de refuser d’y 
participer et vous pouvez vous retirer de l’étude sans préjudice en tout temps, sur simple avis verbal 
communiqué au chercheur, sans devoir justifier votre décision et sans que cela ne nuise à tout traitement ou 
intervention. Vous serez avisés de toute nouvelle information susceptible de faire reconsidérer votre 
participation à l’étude. 
Confidentialité 
La confidentialité est respectée tout au long de la recherche. Toutes les informations données au cours de 
l’entrevue seront traitées sans aucune référence permettant de vous identifier. L’enregistrement de 
l’entrevue n’est pas obligatoire. Dans le cas où vous acceptez l’enregistrement, les cassettes sur lesquelles 
les entrevues seront enregistrées vont être utilisées uniquement pour la présente recherche et seront 
archivées dans un lieu sûr de l’Université de Montréal, sous clé, jusqu’à destruction, au plus tard en 2015. 
La transcription des entrevues sera réalisée par le chercheur principal et votre nom n’apparaîtra jamais. Le 
rapport de fin de projet et les publications ne contiendront pas votre nom. 
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Personnes ressources 
Si vous avez des questions au sujet de cette étude, vous pouvez communiquer en tout temps durant l’étude 
avec le chercheur principal : Khalil Moqadem, Tel. : 514–…–…. 
Vous pouvez communiquer aussi avec le Bureau de l’ombudsman de l’Université de Montréal pour obtenir 
des renseignements éthiques ou faire part d’un incident ou formuler des plaintes ou des commentaires au 
(514) 343-2100. 
Adhésion au projet et signature 
Je, soussigné, (nom en lettres moulées du sujet),………………………………………………déclare avoir 
lu et compris le contenu du présent formulaire. Je certifie que (nom du chercheur 
principal)………………………………………………………… 
me l’a expliqué verbalement. Je déclare comprendre le but, la nature, les avantages et les inconvénients de 
l’étude en question. J’ai eu l’occasion de poser toutes les questions concernant ce projet de recherche et on 
y a répondu à ma satisfaction. Je certifie qu’on m’a laissé le temps voulu pour réfléchir et prendre ma 
décision.  
Je sais que ma participation à ce projet est tout à fait volontaire, que je suis libre d’y participer. Je sais être 
libre de me retirer en tout temps sans que cela nuise aux relations avec mon équipe de soins ou tout autres 
intervenants et sans préjudice d’aucune sorte.  
Après mûre réflexion et un délai raisonnable, je consens librement à prendre part à cette étude. 
     
Nom du participant  Signature du participant  Date 
J’accepte que cette entrevue soit enregistrée sur cassette audio : oui…… Non…… 
J’aimerais recevoir à la fin du projet une copie des résultats de la présente recherche :   oui…  non...  
 
Je, (nom du chercheur)…………………………………….. déclare avoir expliqué le but, la nature, les 
avantages, les risques et inconvénients de l’étude à (nom du 
sujet)…………………………………………………………… 
     
Nom de l’étudiant-chercheur  Signature de l’étudiant-chercheur  Date 
Témoin (autre qu’un individu associé au projet) 
     
Nom du témoin  Signature du témoin  Date 
Informations de type administratif :  
- L’original du formulaire sera conservé sous clé à l’Université de Montréal et une copie signée sera remise 
au participant. 
- Le projet de recherche et le présent formulaire de consentement ont été approuvés par le CERFM le 16 
janvier 2006, N° de référence : CERFM (70) (05)4#181 
Annexe G
Grille d’entretien avec les patients
• Question d’introduction (faciliter le contact)
• Depuis combien de temps eˆtes-vous sous dialyse a` la maison?
• Avez-vous rec¸u une formation? De combien de temps? Vous a-t-elle permis d’avoir
le controˆle sur votre dialyse?
• Pouvez-vous me de´crire une journe´e classique de dialyse
• Pouvez-vous me de´crire les e´tapes d’une dialyse?
• Facteurs facilitant- acceptation - motivation
• Comment le choix de la dialyse a` domicile a e´te´ de´cide´/porte´ : e´loignement?, choix
personnel?
• Quels sont les e´le´ments qui vous ont permis d’accepter la dialyse a` la maison ?
• Autonomie
• Pre´fe´rez-vous eˆtre sous dialyse pe´ritone´ale a` la maison, ou bien de se rendre a` une
unite´ de dialyse de fac¸on re´gulie`re?
• Quels avantages vous procure la dialyse pe´ritone´ale a` domicile? Liberte´, activite´s
sociales.˙.?
• Facteurs facilitant- acceptation - motivation
• E´tiez-vous enthousiaste d’utiliser une technologie chez vous?
• Technologie - facilite´ d’utilisation
• Trouvez-vous la technologie facile a` utiliser?
• Parlez-moi de la technologie (ou de l’appareil) de la dialyse pe´ritone´ale. (Perception
de la technologie).
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• Sentez-vous a` l’aise avec l’utilisation des technologies en ge´ne´ral? Utilisez-vous
d’autres technologies (ordinateur.˙.) lesquelles ? Est-ce que cela a influence´ le choix
de l’utilisation de la technologie a` domicile ?
• Autonomie
• A` quoi vous devez faire attention lorsque vous re´alisez la dialyse?
• Eˆtes-vous capables d’identifier les symptoˆmes qui peuvent apparaˆıtre durant la dial-
yse et d’y reme´dier tout seul ? Lesquels?
• Sentez-vous autonome dans l’exe´cution de votre dialyse?
• Que veut dire l’autonomie pour vous en tant que personne qui utilise la dialyse a`
la maison?
• Depuis l’utilisation de la DP, comment percevez-vous votre e´tat de sante´? Sur une
e´chelle de 1 a` 10, quel chiffre choisissez-vous?
• Compe´tence
• Sentez-vous capable d’effectuer toutes les e´tapes de la dialyse sans difficulte´ et sans
l’aide de quelqu’un d’autre? Quelles sont les e´tapes que vous trouvez difficiles?
• Roˆle de l’aidant
• Avez-vous quelqu’un qui vous aide (aidant) a` effectuer la dialyse ? Quel est son
roˆle, vous aide-t-il dans l’exe´cution des taˆches de la dialyse?
• Quelles sont les e´tapes pour lesquelles vous avez besoin d’aide?
• Questions ge´ne´rales : travail?, e´loignement par rapport unite´ de dialyse?, aˆge?.˙.
• Recommandations
• Selon vous, a` quoi faut-il faire attention pour rendre un patient autonome quant il
sera mis sous dialyse pe´ritone´ale ?
• Avez-vous des questions?
Annexe H
Lettres de sollicitation pour participer a` la recherche
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Annexe I
Questionnaire de l’autonomie
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Questionnaire 
Autonomie des usagers de la 
dialyse péritonéale à domicile 
Khalil Moqadem, Pascale Lehoux, Claude Sicotte 
Faculté de médecine 
Département d’administration de la santé 
Université de Montréal 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Ce questionnaire sera lu par un lecteur optique. 
SVP, veuillez utiliser un stylo à encre noire ou bleue. 
Noircissez le point qui semble le mieux refléter votre opinion 
 
Idéalement...                   Éviter...3 
ou inscrivez votre réponse dans les cases laissées à votre intention, 
tel qu'indiqué ci-dessous. 
 
 
 
Note : Ce projet de recherche est enregistré à la Faculté des Études supérieures de l’Université de 
Montréal et approuvé par le Comité d’éthique de la Faculté de médecine de l’Université de Montréal en 
date du 16 janvier 2006. Les réponses seront strictement confidentielles1. 
                                                 
1 Dans le but d’alléger le texte, le masculin désigne autant le masculin que le féminin. 
 
Ce questionnaire s’adresse à vous, usagers de la dialyse péritonéale à domicile. Il a pour 
objectif d’explorer l’autonomie d’utilisation de cette forme de dialyse selon votre point de vue. 
Le questionnaire comporte six sections principales, chacune traite d’un aspect lié à la dialyse 
péritonéale et/ou à l’autonomie. Selon votre accord ou désaccord avec la question posée, 
vous êtes invité à noircir la réponse juste, tel qu'illustré ci-dessous. 
 
Après avoir complété le questionnaire, veuillez le retourner dans l’enveloppe préaffranchie 
jointe à ce questionnaire. 
A. Informations sur la dialyse utilisée 
 
1.  À quelle date avez‐vous commencé à 
  utiliser la dialyse péritonéale? 
 
 
2.  Quel type de dialyse péritonéale utilisez‐vous? 
a)  Les pochettes jumelées (la dialyse péritonéale continue ambulatoire) :       Oui                 Non 
b)  La dialyse avec cycleur (la dialyse péritonéale automatisée) :       Oui                 Non 
 
 
3.  Avez‐vous déjà été sous hémodialyse à l’hôpital? 
           Oui                    Non  
      j 
  Si OUI, spécifier la durée approximative  :     nombre de mois :  
 
      OU  nombre d'années : 
 
 
4.  Les différentes techniques de dialyse (hémodialyse et dialyse péritonéale) 
m’ont été très bien expliquées par l’infirmier(e) ou le médecin 
 
  En total désaccord                    Pas d’accord                 Neutre                 D’accord                 En total accord 
 
 
5.  Si vous êtes sous pochettes jumelées, combien d’échanges faites‐vous par jour? 
 
  Indiquer le nombre :         Non applicable 
 
 
6.  Si vous êtes sous cycleur, combien d’heures vous demande l’échange de nuit? 
 
a)  Indiquer le nombre d’heures :        Non applicable 
 
b)  Si vous êtes sous cycleur, avez‐vous besoin d’échanges supplémentaires 
par pochettes le jour? 
           Oui                    Non  
      j 
  Si OUI, indiquer le nombre d’échanges supplémentaires : 
 
c)  Combien de temps vous faut‐il en général pour effectuer 
toutes les étapes nécessaires avant de commencer l’échange? 
(cela inclut le nettoyage, l’asepsie et le branchement)                                              minutes. 
 
- -
année mois jour
mois
années
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B. Les questions qui suivent portent sur la facilité d’utilisation de la technologie de la 
dialyse péritonéale à domicile 
 
Êtes‐vous d’accord avec les affirmations suivantes : 
1.  Le fonctionnement de la technique de dialyse à 
domicile que j’utilise est simple 
En total 
désaccord 
 
Pas 
d’accord 
 
 
Neutre 
 
 
D’accord 
 
En total 
accord 
 
2.  L’appareil (pochette ou cycleur) est facile à 
manipuler 
En total 
désaccord 
 
Pas 
d’accord 
 
 
Neutre 
 
 
D’accord 
 
En total 
accord 
 
3.  J’ai rapidement appris à manipuler la technologie 
de la dialyse péritonéale 
En total 
désaccord 
 
Pas 
d’accord 
 
 
Neutre 
 
 
D’accord 
 
En total 
accord 
 
4.  L’appareil m’a facilité l’apprentissage avec un 
minimum de formation et de consultation du 
manuel d’utilisation 
En total 
désaccord 
 
Pas 
d’accord 
 
 
Neutre 
 
 
D’accord 
 
En total 
accord 
 
5.  La technologie de dialyse à domicile est facile à 
apprendre et ne demande pas d’expérience 
technique 
En total 
désaccord 
 
Pas 
d’accord 
 
 
Neutre 
 
 
D’accord 
 
En total 
accord 
 
6.  Les tâches techniques de dialyse sont faciles à 
mémoriser 
En total 
désaccord 
 
Pas 
d’accord 
 
 
Neutre 
 
 
D’accord 
 
En total 
accord 
 
 
Si vous êtes sous cycleur, répondre aux questions suivantes, sinon, passer à la rubrique suivante (C) : >>> 
 
7.  L’appareil m’évite de faire des erreurs graves 
d’inattention 
En total 
désaccord 
 
Pas 
d’accord 
 
 
Neutre 
 
 
D’accord 
 
En total 
accord 
 
8.  L’appareil indique clairement les messages 
d’erreur et montre clairement quoi faire en cas 
d’alarme 
En total 
désaccord 
 
Pas 
d’accord 
 
 
Neutre 
 
 
D’accord 
 
En total 
accord 
 
9.  Le cycleur est encombrant et prend beaucoup de 
place à la maison 
En total 
désaccord 
 
Pas 
d’accord 
 
 
Neutre 
 
 
D’accord 
 
En total 
accord 
 
10.  L’appareil que j’utilise est bruyant  En total 
désaccord 
 
Pas 
d’accord 
 
 
Neutre 
 
 
D’accord 
 
En total 
accord 
 
11.  Les alarmes dérangent mon sommeil  En total 
désaccord 
 
Pas 
d’accord 
 
 
Neutre 
 
 
D’accord 
 
En total 
accord 
 
12.  L’écran d’affichage est bien lisible  En total 
désaccord 
 
Pas 
d’accord 
 
 
Neutre 
 
 
D’accord 
 
En total 
accord 
 
13.  Les textes qui s’affichent sur l’écran de l’appareil 
(le cycleur) sont compréhensibles 
En total 
désaccord 
 
Pas 
d’accord 
 
 
Neutre 
 
 
D’accord 
 
En total 
accord 
 
14.  Les touches de fonction (démarrer, arrêter, etc.) 
sont bien indiquées et facilement identifiables 
En total 
désaccord 
 
Pas 
d’accord 
 
 
Neutre 
 
 
D’accord 
 
En total 
accord 
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C. Les questions suivantes portent sur l’autonomie de l’usage de l’appareil de 
dialyse péritonéale à domicile 
 
Autonomie clinique [AutC_x] 
Êtes‐vous d’accord avec les affirmations suivantes : 
 
1.  Je suis capable d’identifier les symptômes 
mineurs qui peuvent apparaître lors de la 
dialyse (douleur, gène respiratoire, etc.) 
En total 
désaccord 
 
Pas 
d’accord 
 
 
Neutre 
 
 
D’accord 
 
En total 
accord 
 
2.  Je peux remédier seul à ces symptômes sans 
me rendre à l’hôpital 
En total 
désaccord 
 
Pas 
d’accord 
 
 
Neutre 
 
 
D’accord 
 
En total 
accord 
 
3.  Je reconnais les symptômes liés à la dialyse 
pour lesquels je dois me rendre à l’hôpital 
(signe de péritonite par exemple) 
En total 
désaccord 
 
Pas 
d’accord 
 
 
Neutre 
 
 
D’accord 
 
En total 
accord 
 
 
Autonomie technique [AutT_x] 
Indiquer la réponse qui correspond le mieux à votre situation lors de la manipulation 
de l’appareil de dialyse à domicile : 
 
4.  J’exécute seul les branchements nécessaires : 
les embouts de la tubulure et la ligne de 
transfert qui relie la tubulure au cathéter 
Jamais 
 
Rarement 
 
Souvent 
 
Fréquemment 
 
Toujours 
 
5.  J’exécute seul le remplissage et le drainage 
du liquide, le dialysat 
Jamais 
 
Rarement 
 
Souvent 
 
Fréquemment 
 
Toujours 
 
6.  J’exécute seul le nettoyage du matériel  Jamais 
 
Rarement 
 
Souvent 
 
Fréquemment 
 
Toujours 
 
7.  J’exécute seul la mise en 
marche de l’appareil 
(répondre à cette question si 
vous utilisez le cycleur) 
Ne s'applique 
pas 
 
 
Jamais 
 
 
Rarement 
 
 
Souvent 
 
 
Fréquemment 
 
 
Toujours 
 
 
Autonomie fonctionnelle [AutF_x] 
Êtes‐vous d’accord avec les affirmations suivantes : 
 
8.  La technologie de dialyse à domicile me 
procure une grande liberté dans les activités 
de la vie quotidienne 
En total 
désaccord 
 
Pas 
d’accord 
 
 
Neutre 
 
 
D’accord 
 
En total 
accord 
 
9.  La technologie de dialyse à domicile me 
procure une vie journalière normale 
En total 
désaccord 
 
Pas 
d’accord 
 
 
Neutre 
 
 
D’accord 
 
En total 
accord 
 
10.  La technologie de dialyse à domicile me 
procure des avantages tels que des activités 
sociales avec les amis ou la famille, pouvoir 
travailler, voyager, etc. 
En total 
désaccord 
 
Pas 
d’accord 
 
 
Neutre 
 
 
D’accord 
 
En total 
accord 
 
11.  Autres avantages (spécifier) : h       
 
Svp, ne rien inscrire
dans cette zone
C11
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Autonomie organisationnelle [AutOrg_x] 
Êtes‐vous d’accord avec les affirmations suivantes : 
 
12.  Avec la technologie de dialyse à domicile, 
je me sens moins dépendant de l’unité ou 
du centre de dialyse 
En total 
désaccord 
 
Pas 
d’accord 
 
 
Neutre 
 
 
D’accord 
 
En total 
accord 
 
13.  Avec la technologie de dialyse à domicile, 
je me sens moins dépendent des visites à 
domicile de l’infirmière 
En total 
désaccord 
 
Pas 
d’accord 
 
 
Neutre 
 
 
D’accord 
 
En total 
accord 
 
14.  Contrairement à l’hémodialyse, la 
technologie de dialyse à domicile me 
procure l’avantage de visiter moins 
fréquemment l’hôpital ou le centre de 
dialyse 
En total 
désaccord 
 
Pas 
d’accord 
 
 
Neutre 
 
 
D’accord 
 
En total 
accord 
 
 
 
D. Questions sur votre motivation à utiliser la technologie de dialyse péritonéale à 
domicile [M_x] 
 
1.  Ma motivation à l’utilisation de la 
technologie de dialyse à domicile est 
élevée 
En total 
désaccord 
 
Pas 
d’accord 
 
 
Neutre 
 
 
D’accord 
 
En total 
accord 
 
2.  Une raison importante de ma motivation à 
choisir la technologie de dialyse 
péritonéale à domicile a été le temps de 
déplacements nécessaire pour obtenir les 
traitements à l’unité de dialyse de l’hôpital 
En total 
désaccord 
 
Pas 
d’accord 
 
 
Neutre 
 
 
D’accord 
 
En total 
accord 
 
3.  Une raison importante de ma motivation à 
choisir la dialyse péritonéale est liée au 
fait que la dialyse péritonéale est 
meilleure que l’hémodialyse 
En total 
désaccord 
 
Pas 
d’accord 
 
 
Neutre 
 
 
D’accord 
 
En total 
accord 
 
 
 
E. Questions portant sur la compétence technique et médicale [Cpt_x] 
 
Êtes‐vous d’accord avec les affirmations suivantes : 
 
1.  Je suis en mesure de réaliser la dialyse à 
domicile tel que je l’ai appris lors de la 
formation 
En total 
désaccord 
 
Pas 
d’accord 
 
 
Neutre 
 
 
D’accord 
 
En total 
accord 
 
2.  Mes connaissances techniques apprises 
durant la formation me permettent 
d’exécuter toutes les tâches de la dialyse 
péritonéale 
En total 
désaccord 
 
Pas 
d’accord 
 
 
Neutre 
 
 
D’accord 
 
En total 
accord 
 
3.  Mes connaissances médicales sur la 
dialyse sont suffisantes pour réaliser ma 
dialyse à la maison 
En total 
désaccord 
 
Pas 
d’accord 
 
 
Neutre 
 
 
D’accord 
 
En total 
accord 
 
 
44404
F. Questions sur le soutien ou l’aide reçu(e) 
 
  1.  Lors de la dialyse, dans quelle mesure le soutien d’un aidant est‐il important? 
    (Pour chacun des items, noircir la réponse appropriée)2. 
 
 Soutien d’un aidant (membre de la famille, conjoint, ami, …) [S_x] 
 
  a)  Pour le suivi médical 
Aucunement
important 
 
Peu 
important 
 
 
Important 
 
Très 
important 
 
Non 
applicable 
 
  b)  Le suivi psychologique 
Aucunement
important 
 
Peu 
important 
 
 
Important 
 
Très 
important 
 
Non 
applicable 
 
  c)  Le suivi infirmier 
Aucunement
important 
 
Peu 
important 
 
 
Important 
 
Très 
important 
 
Non 
applicable 
 
  d)  Le suivi de la compagnie 
    (Baxter, Fresenius, etc.) 
Aucunement
important 
 
Peu 
important 
 
 
Important 
 
Très 
important 
 
Non 
applicable 
 
  e)  Autres (spécifier) : h 
 
         
 
 
2.  Sans le soutien d’un aidant, je 
ne peux pas faire ma dialyse à 
domicile 
En total 
désaccord 
 
Pas 
d’accord 
 
 
Neutre 
 
 
D’accord 
 
En total 
accord 
 
 
 
 3. Dans le cas où vous recevez de l'aide, 
Veuillez préciser qui vous fournit cette aide de 
façon principale (par exemple : conjoint, membre 
de la famille, aidant naturel, ami, etc.)  h 
  
Cette aide est... 
a) Principalement psychologique 
En total 
désaccord 
 
Pas 
d’accord 
 
 
Neutre 
 
 
D’accord 
 
En total 
accord 
 
b) Principalement technique 
En total 
désaccord 
 
Pas 
d’accord 
 
 
Neutre 
 
 
D’accord 
 
En total 
accord 
 
c) Principalement clinique 
En total 
désaccord 
 
Pas 
d’accord 
 
 
Neutre 
 
 
D’accord 
 
En total 
accord 
 
d) Autres (spécifier) : h 
 
         
 
________________ 
2.  Adapté de : Saint‐Arnaud, J. et al., 2000 : questionnaire 
s’adressant aux personnes sous dialyse rénale. 
 
Svp, ne rien inscrire
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G. Autres questions 
 
Êtes‐vous d’accord avec les deux affirmations suivantes? [Sat_x] 
 
1.  En général, je suis satisfait de la 
dialyse péritonéale à domicile 
comme technique de dialyse 
En total 
désaccord 
 
Pas 
d’accord 
 
 
Neutre 
 
 
D’accord 
 
En total 
accord 
 
2.  En général, je suis satisfait des 
séances de formation reçues avant 
de commencer la dialyse 
En total 
désaccord 
 
Pas 
d’accord 
 
 
Neutre 
 
 
D’accord 
 
En total 
accord 
 
 
 
Êtes‐vous atteint d’une autre maladie que l’insuffisance rénale chronique? 
3.  le diabète     
4.  une maladie cardiaque     
5.  une hypertension artérielle     
6.  une maladie pulmonaire       
7.  une maladie musculaire     
8.  une maladie osseuse et/ou articulaire     
9.  des troubles de la vision      
10.  Autre, préciser :     
 
 
11.  Avez‐vous connu des épisodes de péritonite?      
 
 
H. Renseignements généraux 
 
  1.  Quel est votre plus haut degré d’éducation 
(Noircir la réponse qui convient le mieux à votre profil) : 
 
 
 
  2.  Quelle est votre langue maternelle?  
 
  3.  En quelle année êtes‐vous né(e)? 
 
  4.  Sexe : 
 
  5.  Habitez‐vous seul? 
Oui Non
Oui Non
Oui Non
Oui Non
Oui Non
Oui Non
Oui Non
Si OUI, précisez le nombre : X
Svp, ne rien inscrire
dans cette zone
G10
Oui Non
Primaire Secondaire CEGEP Université
Français Anglais Autre
Homme Femme
Oui Non
T
XSpécifier :
19
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H. Renseignements généraux (suite) 
 
  6.  Revenu annuel brut (noircir la bulle correspondante) : 
 
 
 
Occupation 
  7.  Êtes‐vous retraité :  
 
  8.  Êtes‐vous à l’emploi : 
   j 
      Si OUI, quel type de travail? 
 
 
 
  9.  Quel hôpital ou unité de dialyse est responsable de votre traitement de dialyse? 
 
 
 
  10.  Distance de l’unité de dialyse (ou de l’hôpital) de votre domicile :  en milles : 
 
      OU 
 
  kilomètres : 
 
I. Commentaires additionnels : 
 
Sur le questionnaire : 
 
 
 
 
Sur la dialyse à domicile : 
 
 
 
Autres :  
 
 
 
Merci! 
Svp, ne rien inscrire dans cette zone
H08a
< 10 000 $
10 000 à 20 000 $
> 20 000 à 30 000 $
> 30 000 à 40 000 $
> 40 000 à 50 000 $
> 50 000 à 60 000 $
> 60 000 $
Oui Non
H09
Oui Non
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Annexe J
Tests de la normalite´ pour les mode`les de re´gression des quatre types
d’autonomie
254
255
256
Test de normalite´ pour le mode`le de re´gression - autonomie technique
Annexe K
Approbation du comite´ d’e´thique de la Faculte´ de me´decine de
l’Universite´ de Montre´al
257
Faculté de médecine
APPROBATION DU COMITÉ D'ÉTHIQUE DE LA RECHERCHE DE LA 
FACULTÉ DE MÉDECINE (CERFM) 
Le Comité d'éthique a étudié le projet intitulé :
Dimensions humaines, technologiques et organisationnelles permettant l’autonomie des patients 
utilisant les technologies de dialyse péritonéale à domicile
présenté par : M. Khalil Moqadem et Dre Pascale Lehoux
et considère que la recherche proposée sur des humains est conforme à l'éthique. 
Par procuration 
___________________________ 
Dre Yvette Lajeunesse, présidente intérimaire 
Date d’étude : 17 novembre 2005
Date d’approbation : Modifié et approuvé le 16 janvier 2006 
Numéro de référence : CERFM(70)(05)4#181
N.B.  Veuillez utiliser le numéro de référence dans toute correspondance avec le 
Comité d'éthique relativement à ce projet. 
Le Comité comprend que le chercheur se conformera à l'article 19 de la Loi 
sur les services de santé et services sociaux.
Le chercheur doit solliciter le CERFM pour toutes modifications ultérieures 
au protocole ou au formulaire de consentement.
 
